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Avant-propos

a réalisé des progrés considérables dans

la lutte contre la lépre, également connue
sous le nom de maladie de Hansen. En 2019, un peu plus
de 200 000 cas de lépre ont été détectés dans 116 pays a
travers le monde. Environ 5 % des cas présentaient des
malformations visibles au moment du diagnostic, ce qui
équivaut a 1,4 cas pour million d’habitants, soit une réduc-
tion de 40 % par rapport au taux de 2014. A I'échelle mon-
diale, le taux de dépistage des nouveaux cas pédiatriques
était de 7,9 pour un million d’enfants, ce qui marquait une
progression sensible par rapport au taux de 2014 qui était
de 10,1 cas pour un million d’enfants. Pratiquement tous
les nouveaux cas peuvent désormais étre guéris dans un
délai de six a 12 mois.

‘ ‘ , , Au cours de la derniére décennie, le monde

Elaborée & lissue d'un processus de consultation de toutes les principales parties prenantes, la
Stratégie mondiale de Lutte contre la Lépre 2021-2030 de 'OMS tient compte de ces évolutions
épidémiologiques. Si les stratégies précédentes mettaient I'accent sur « I'élimination de la lepre
en tant que probléme de santé publique », qui s'entend d'une prévalence de moins d'un cas sous
traitement pour 10 000 habitants, la nouvelle stratégie privilégie linterruption de la transmission
et 'obtention d'un résultat de zéro cas autochtone. Ainsi, la stratégie vise a motiver les pays a forte
charge de morbidité |épreuse a accélérer leurs activités tout en invitant les pays a faible charge a finir
le travail consistant a faire de la lépre un souvenir.

Il convient de relever que la stratégie s'aligne sur les évolutions générales en matiere de santé dans le
monde, notamment la transition vers l'intégration des services multi-pathologiques, la numérisation
et la responsabilisation, et elle s'attaque aux principaux défis, dont les capacités en ressources
humaines, lasurveillance etlarésistance auxantimicrobiens. La stratégiefaitlapromotion d'approches
innovantes telles que le recours au dépistage actif et ciblé des cas et l'introduction potentielle d'un
vaccin sdr et efficace, et elle appelle les pays a élaborer des « feuilles de route pour I'éradication
de la lepre » et a administrer une chimioprophylaxie a tous les contacts de cas confirmés. Il est
important de noter que la stratégie redéfinit le charge de morbidité |épreuse de maniére a prendre
en compte non seulement les personnes nécessitant un traitement physique et une réinsertion
socioéconomique, mais également celles souffrant des effets de la Iepre sur la santé mentale.

La mise en ceuvre de la Stratégie mondiale de Lutte contre la Lépre 2021-2030 entrainera des
progres rapides et durables dans tous les pays d'endémie |épreuse et fera ainsi avancer les progres
sur la Feuille de route de 'OMS pour les maladies tropicales négligées 2021-2030 et sur les cibles des
objectifs de développement durable. Un monde exempt d'infection lépreuse, de I&pre, d'incapacité,
de stigmatisation et de discrimination liées a la leépre est possible. Ensemble, nous devons agir.

Dre Poonam Khetrapal Singh
Directrice régionale
Région de I'Asie du Sud-Est de 'OMS
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Abbreviations

AMS Assemblée mondiale de la Santé
BCG bacille Calmette-Guérin
GPZL Partenariat mondial pour Zéro Lépre

(en anglais : Global Partnership for Zero Leprosy)

GTC Groupe Technique Consultatif
ID2 incapacité de degré 2
ILEP Fédération internationale des Associations contre la Lépre

M. leprae  Mycobacterium leprae

MB multibacillaire
MTN maladie tropicale négligée
NNN Réseau d'ONG travaillant sur les MTN

(en anglais : NTD NGO Network)

oDD objectif de développement durable
OoMS Organisation mondiale de la Santé
ONG organisation non gouvernementale
PCT polychimiothérapie

programme national de lutte contre la lépre

résistance aux antimicrobiens
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La stratégie en bref

Vision a long terme : Zéro lepre : zéro infection, zéro maladie, zéro incapacité, zéro stigmatisation et zéro discrimination
Objectif : Elimination de la lépre (définie comme linterruption de la transmission)

Cibles mondiales pour 2030 :

90% 90%

Pays présentant Réduction du Réduction du nombre de Réduction du nombre
Z€ro nouveau cas nombre annuel nouveaux cas affectés de nouveaux cas
autochtone de nouveaux cas par une incapacité de pédiatriques de lepre
degré 2 (ID2) pour un pour un million d'enfants
million d’habitants

Mise en ceuvre des feuilles de route nationales intégrées pour zéro lépre dans tous les pays d’endémie

+ Engagement politique soutenu par des ressources suffisantes pour la lutte contre la lepre dans un contexte intégré

+ Partenariats nationaux et feuilles de route nationales pour zéro lépre, avec la participation de toutes les parties
prenantes

+ Renforcement des capacités du systeme de santé pour des services de qualité
+ Surveillance efficace et systemes de gestion des données améliorés
+ Surveillance de la résistance aux antimicrobiens (RAM) et des effets indésirables des médicaments

n Renforcement de la prévention de la lépre parallélement a un effort intégré de dépistage actif de cas
+ Recherche des contacts de tout nouveau cas
* Intensification de la chimiothérapie préventive
+ Recherche de cas active et intégrée parmi les populations ciblées

* Vaccins existants et vaccins nouveaux potentiels

n Prise en charge de la lépre et de ses complications et prévention de nouvelles incapacités
+ Détection précoce des cas, diagnostic précis et traitement rapide
+ Acces a des installations d'orientation-référence complétes et bien organisées
+ Diagnostic et prise en charge des réactions lépreuses, des névrites et des incapacités
+ Suivi, accompagnement et formation a 'auto-prise en charge
*+ Bien-étre mental assuré par des premiers soins psychologiques et des conseils thérapeutiques

n Lutte contre la stigmatisation et assurance du respect des droits humains

+ Adoption de Principes et directives pour I'élimination de la discrimination a I'encontre des personnes touchées
par la lépre et des membres de leur famille

* Prise en compte des organisations et réseaux de personnes touchées par la lepre
* Modification des lois discriminatoires
* Interventions et processus pour lutter contre et surveiller la stigmatisation liée alalépre au sein des communautés

+ Accés au soutien social et a la réinsertion

Recherche

La stratégie comprend un ensemble de priorités en matiére de recherche présentant une importance
capitale pour cette période stratégique. Les investissements mondiaux et nationaux dans la recherche
sont essentiels pour parvenir a I'éradication de lepre.
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Déroulement

7

Novembre 2018 : appel a contributions sur les
cibles 2030 de la Feuille de route pour les maladies
tropicales négligées 2021-2030 et envoi de la
Stratégie mondiale de Lutte contre la Lepre au
Groupe Consultatif Technique (GTC) de 'OMS sur la
lépre et aux partenaires

Février 2019 : enquéte en ligne auprés
des programmes nationaux de lutte
contre la lepre (PNL) et des partenaires sur
d'éventuelles cibles a 'horizon 2030

Avril 2019 : formation mondiale OMS de
gestionnaires de programmes nationaux de lutte
contre la lepre des pays prioritaires ou la lépre est
endémique a Bangkok (Thailande)

Juin 2019 : programme international de
formation sur la leépre pour les pays en
développement a Tai'an (Chine)

Septembre 2019 : colloque sur les
innovations dans la lutte contre la lepre,
vingtieme Congrés international de la
Lépre a Manille (Philippines)

Novembre 2019 : formation OMS de gestionnaires
de programmes nationaux de lutte contre la lepre
des pays insulaires hyper-endémiques a Pohnpei
(Etats fédérés de Micronésie)

Décembre 2019 : conférence
nationale sur I'Initiative Zéro Lepre
2030 a Dhaka (Bangladesh)

Avril 2020 : mise sur pied d'une équipe
spéciale de 'OMS chargée des définitions,
critéres et indicateurs de transmission et
d’élimination de la lepre

Octobre 2020 : consultation mondiale avec
les gestionnaires de programmes nationaux
de lutte contre la lépre, les partenaires et les

personnes touchées sur la Stratégie mondiale
de Lutte contre la Lépre 2021-2030

Décembre 2020 : achévement de la
Stratégie mondiale de Lutte contre la
Lepre 2021-2030

| Vers zéro lépre

Janvier 2019 : premier Dermacon international
et 47¢ Conférence nationale de |'Association
indienne des Dermatologues, Vénérologues et
Léprologues a Bengaluru (Inde)

Avril 2019 : douzieme réunion du Groupe
Consultatif Stratégique et Technique de 'OMS sur
les maladies tropicales négligées (MTN) a Geneve
(Suisse)

Avril-mai 2019 : correspondance électronique
d'experts techniques de la [épre sur la premiéere
mouture de la stratégie

Juillet-septembre 2019 : chapitre de la Feuille
de route pour les maladies tropicales négligées
2021-2030 consacré a la lepre acheve

Septembre 2019 : réunion paralléle de
'OMS lors de la dixieme Conférence du
Réseau d'ONG travaillant sur les MTN
(NNN) a Liverpool (Royaume-Uni)

Novembre 2019 : seizieme réunion du
Groupe Technique Consultatif sur la lepre a
New Delhi (Inde)

Février 2020 : consultation informelle de 'TOMS
sur la définition des critéres de déclaration de
I'élimination de la transmission de la lepre a
Mexico (Mexique)

Juin-aodt 2020 : mise ensemble du document
intégral de la Stratégie mondiale de Lutte contre la
Lepre 2021-2030

Novembre 2020 : approbation par 'Assemblée
mondiale de la Santé (AMS) du document
intitulé « Lutter contre les maladies tropicales
négligées pour atteindre les objectifs de
développement durable : feuille de route pour
les maladies tropicales négligées 2021-2030 »



Apercu et contexte

' OMS classe la lepre parmiles vingt maladies tropicales négligées'. Comme d'autres maladies tropicales
négligées, elle est souvent liée a des conditions socioéconomiques déplorables. C'est une maladie
transmissible a longue période d'incubation causée par Mycobacterium leprae (M. leprae)?. La lépre

est probablement transmise par des gouttelettes qui s'échappent du nez et de la bouche lors d'un contact
prolongé et étroit avec des patients |épreux non traités. Elle s'attaque a la peau et aux nerfs périphériques et, si
elle n'est pas traitée, peut évoluer vers des déficiences permanentes de la peau, des nerfs, du visage, des mains et
des pieds, ainsi que vers des incapacités et I'exclusion sociale. La stigmatisation et la discrimination jouent un réle
majeur dans la lépre depuis des millénaires : il est important de les surmonter si 'on veut éradiquer cette maladie.

Suite a l'introduction concluante de la polychimiothérapie (PCT) en 1981, les stratégies de 'OMS ont porté
principalement sur la réduction de la prévalence, initialement a moins d'un pour 10 000 de population, puis sur
la réduction du nombre de nouveaux cas dépistés, de I'incapacité (en particulier chez les enfants), ainsi que de
la stigmatisation et de la discrimination®. Certains pays sont parvenus a n‘avoir qu'un tres faible nombre de cas
et peuvent méme avoir interrompu la transmission communautaire. Ces derniéres années, une dose unique
de rifampicine prise a titre de chimiothérapie préventive s'est avérée efficace pour réduire le risque de lépre
chez les contacts de patients Iépreux®. Ces évolutions ont encouragé I'OMS a redéfinir la cible concernant la
Iépre, qui est maintenant son élimination, qui s'entend de I'interruption de sa transmission’. L'OMS élabore des
modes opératoires normalisés pour la vérification de I'élimination de la transmission, dont un volet essentiel
un engagement en faveur de la surveillance post-élimination. Intégrant des objectifs de zéro incapacité et zéro
discrimination, cette stratégie porte le titre audacieux « Vers zéro lépre ».

La Stratégie mondiale de Lutte contre la Lépre 2027-2030 est l'une des stratégies spécifiques a une maladie qui
sous-tendent la Feuille de route mondiale de 'OMS pour les maladies tropicales négligées 2021-2030. Le profil de la
lepre, tiré de cette feuille de route, est joint en annexe. La feuille de route, les documents qui 'accompagnent et
les stratégies connexes constituent une contribution majeure aux objectifs de développement durable (ODD), en
particulier 'ODD 3 (bonne santé et bien-é&tre, y compris la couverture sanitaire universelle), 'ODD 10 (réduction des
inégalités) et 'ODD 17 (partenariats). Les engagements pris au titre des ODD sont de ne laisser personne de coté
et de s'efforcer d'atteindre d'abord ceux qui sont le plus a la traine®. La conjugaison de lincapacité et de la stigma-
tisation inscrit systématiquement les personnes touchées par la Iépre parmi les plus laissées de c6té. La présente
stratégie vise a remettre en question cet état de fait et a le changer.

Le rOle des partenaires, aux niveaux mondial et national, estimportant. La constitution, en 2018, du Partenariat mondial
pour zéro lépre (en anglais : Global Partnership for Zero Leprosy, GPZL)® a été un grand pas en avant dans la démarche con-
sistant a mettre en phase les initiatives et les priorités des partenaires et des parties prenantes intervenant dans la lutte
contre la lépre a travers le monde. L'équipe qui dirige ce partenariat est composée de représentants de programmes
nationaux de lutte contre la leépre, du secteur privé, d'organisations non
gouvernementales (ONG), de donateurs, d'universités, d'organisations
de personnes touchées par la [épre et du Programme mondial de Lutte
contre la Leépre de 'OMS (en qualité d'observateur). L'émergence de ré-
seaux de personnes touchées, soutenue ces derniéres années par le
Rapporteur spécial des Nations Unies sur I'élimination de la discrimina-
tion a I'égard des personnes touchées par la lepre et des membres de
leur famille, a renforcé leur confiance et donné plus de poids a leur voix’.

Des déficits de connaissances fondamentaux continuent d'entraver
les progres. Aprés un examen exhaustif auquel ont participé des pro-
grammes nationaux et des scientifiques du monde entier, le GPZL et
la Leprosy Research Initiative (Initiative de Recherche sur la Lépre) ont
élaboré un ensemble consensuel de priorités de recherche® que la com-
munauté plus large d'acteurs intervenant dans la lutte contre la lépre est
instamment priée de soutenir.

La Stratégie mondiale de Lutte contre la Lépre 2021-2030 présente les
orientations de base, les objectifs, les défis et les piliers stratégiques au
niveau mondial. Les programmes nationaux de lutte contre les MTN
et la lépre dans les contextes aussi bien a forte qu'a faible incidence
devraient l'adopter, adapter ses piliers stratégiques au contexte du pays
et sélectionner des cibles et des indicateurs appropriés pour le pays.
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Réalisations et situation actuelle

En quatre décennies, depuis l'introduction de la PCT, 18 millions de personnes ont été traitées, d'ou la baisse de
plus de 95 % de la prévalence enregistrée. Conformément a la résolution WHA 44.9 de I'Assemblée mondiale de la
Santé de 19919, les stratégies mondiales de lutte contre la [épre se sont d'abord concentrées sur I'élimination de la
lepre en tant que probleme de santé publique (défini comme une prévalence enregistrée de moins de 1 cas pour
10 000 habitants), ce qui a été fait au niveau mondial en 2000. Les stratégies quinquennales qui ont suivi se sont
focalisées sur la réduction de la charge de morbidité grace au dépistage précoce et au traitement rapide dans le
contexte durable de services intégres.

En 2015, I'objectif d’élimination de la lépre en tant que probléeme de santé publique avait été atteint dans la quasi-
totalité des pays, du moins au niveau national. Les facteurs sous-jacents de cette prouesse incluaient la détermination
politique, la collaboration avec les principaux partenaires et la mise a disponibilité gratuite de la PCT. Mais la trés
légere tendance a la baisse du nombre de nouveaux cas montrait les limites d'une stratégie reposant uniquement
sur la détection précoce des cas et le traitement par la PCT, et des stratégies successives ont eu un certain impact
(quoique limité) en contribuant a réduire les conséquences physiques, mentales, sociales et économiques de la
|épre sur les personnes touchées et leurs familles.

La Stratégie mondiale de Lutte contre la Lépre 2016-2020° de 'OMS visait a redéfinir la charge de morbidité en des
termes autres que la prévalence enregistrée et I'expression souvent mal interprétée « élimination comme probleme
de santé publique ». De nouvelles cibles mettaient I'accent sur une diminution du nombre de cas pédiatriques et
de nouveaux cas d'incapacité de degré 2, préconisant ainsi la détection précoce et la réduction de la transmission,
et la réduction de la stigmatisation et de la discrimination subies par les personnes touchées par la Iepre et leurs
familles. Le tableau 1 montre les progrés accomplis dans la poursuite des cibles de cette stratégie fixées pour 2020.

Indicateur d'impact Cible de 2020 Etat d'avancement en 2015
Proportion des ID2 p:arml ’Ies cas <1/million d’habitants 1,4/million d’habitants
nouvellement détectés
Nombre de cas pédiatriques nouvel- 7ér0 Déclarés : 370

lement détectés présentant une ID2 Estimation : 400 a 500

Nombre de lois permissives
concernant la discrimination sur
la base de la lepre

Zéro pays disposant de lois 127 lois discriminatoires
discriminatoires dans 22 pays™

En 2019, 161 pays ont communiqué des données sur la lépre'’. Au total, 202 256 nouveaux cas ont été détectés
dans 116 pays (26 par million d’habitants). Parmi eux, 96 % ont été déclarés par les 23 pays considérés comme une
priorité mondiale’?, dont 79 % en Inde, au Brésil et en Indonésie. Soixante-six pays ont signalé moins de 100 cas.

L L Nouveaux cas Nouveaux cas
Nouveaux cas déclarés e : L
Pays pédiatriques présentant une ID2
déclarants :
>1cas Pro::c::lon Proportion Proportion
- mililion (par million (par million
d'habitants) d'enfants) d'habitants)
Afrique 38 20 209 18,0 2150 52 2933 2,6
Amériques 24 29936 29,5 1612 71 2544 2,5
Méditerranée orientale 15 4271 58 149 0,68 254 0,35
Europe 6 42 <0,1 0 0 4 0
Asie du Sud-Est 10 143 787 70,4 10 661 20,4 4817 2,4
Pacifique occidental 25 4011 2,1 411 1.1 264 0,14
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Au total, 10 816 nouveaux cas dans 94 pays, dont 370 enfants, présentaient une ID2 au moment du diagnostic, signe
d'un diagnostic tardif et d'un manque de sensibilisation des communautés. Le nombre d’enfants est probablement
beaucoup plus élevé, car certains pays ne communiquent pas de données sur D2 chez les enfants. La proportion
globale d'ID2 était de 1,4 par million d’habitants (contre 2,0 en 2014).

Parmiles nouveaux cas, 38,9 % étaient des femmes et 7,4 % des enfants. La détection des cas chez les enfants est considérée
comme un indicateur d'une transmission récente de linfection dans la communauté. A 'échelle mondiale, le taux de
détection de nouveaux cas chez les personnes agées de 0 a 14 ans était de 7,9 par million d'enfants (contre 10,1 en 2014).

Seuls 47 pays ont déclaré des taux d'achévement du traitement supérieurs a 85 %. En outre, 3897 rechutes ont été
déclarées par 54 pays - dont 44 % au Brésil - contre 1175 en 2014. L'augmentation peut s'expliquer par lamélioration de
la déclaration des cas, bien quiil existe encore des insuffisances dans le diagnostic des rechutes. Le taux de rechute de
la lepre semble faible, s'établissant a environ 1 % sur 5 a 10 ans. Les rapports sur la résistance aux antimicrobiens sont
rares. Les médicaments de deuxiéme intention contre la lepre étant peu disponibles, la vigilance simpose pour éviter
une amplification de la résistance.

Enl'absence de données vérifiables, les estimations font état de 3 a 4 millions de personnes vivant avec des déficiences
ou des malformations visibles dues a la lepre. Comme « l'étiquette leépre » et l'incapacité qu'elle provoque entrainent
I'exclusion sociale dans de nombreuses communautés, le nombre de personnes victimes de stigmatisation liée a la
lepre est susceptible d'étre encore plus élevé. Des initiatives sont prises pour lutter contre la discrimination, notamment
pour abroger toutes les lois et réglementations discriminatoires en vigueur. Cinquante-six pays (35 %) ont fait état de
la disponibilité de services de conseil, une disposition importante au regard des conséquences connues du diagnostic
de la lépre sur la santé mentale, de lincapacité, de la stigmatisation et de 'exclusion sociale.

En 2018, 'OMS a publié les Lignes directrices pour le diagnostic, le traitement et la prévention de la lépre'>. Ce document
recommande aux programmes nationaux de lutte contre la lepre d'adopter un traitement préventif des contacts au
moyen d'une dose unique de rifampicine. Par la suite, TOMS a publié des orientations techniques sur la recherche
des contacts et la chimiothérapie préventive en 2020'%. Selon les estimations, 25 millions de personnes peuvent
bénéficier d'interventions prophylactiques, initialement avec chimioprophylaxie. Ces directives couvrent également
plusieurs domaines d'incertitude clinique dans le diagnostic, le traitement et la prévention de la lépre. En 2020, lOMS
a publié des orientations mises a jour sur la prise en charge des réactions Iépreuses et des névrites', et le Guide pour
la surveillance de la résistance aux antimicrobiens dans la lépre a été mis a jour en 20177,

La lépre et les autres programmes de lutte contre les MTN doivent étre gérés dans le cadre de la nouvelle réalité des pan-
démies comme la COVID-19. Parallelement aux orientations de TOMS'” sur la maniéere d'atténuer ces situations, il est con-
seillé aux pays de mettre davantage l'accent sur lapprentissage en ligne, la télémédecine, la santé mobile et d'autres ap-
proches innovantes pour favoriser famélioration des services tout en mettant le personnel et les patients a l'abri des risques.
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Défis majeurs

Les détections tardives sont mises en évidence par la proportion relativement élevée de nouveaux cas
o présentant une ID2. Les causes peuvent inclure le manque de capacité de diagnostic, le manque de tests
D de diagnostic aux points de service pour détecter l'infection ou la maladie de la Iépre'®, les insuffisances des
programmes de dépistage des cas et de recherche des contacts, le manque de sensibilisation des communautés

et la stigmatisation associée a la lepre.

Des capacités et des compétences en matiére de Iépre limitées ou en diminution, en particulier les
- compétences cliniques a tous les niveaux, sont un probleme dans presque tous les pays d'endémie, probléme
A auquel viennent s'ajouter une perte de l'attention politique et des financements nationaux insuffisants.

L'inadéquation des services de laboratoire fait également peser un risque sur les programmes.

La participation véritable des parties prenantes pertinentes reste limitée. On observe souvent une

apathie politique et un manque d'approche globale entre les départements ministériels gouvernementaux.

SR Les organisations de personnes touchées par la lepre, qui constituent une partie prenante vitale, en sont

%Tﬁ encore a leurs balbutiements dans de nombreux pays. Une plus grande interaction est nécessaire avec les
dermatologues, d'autres praticiens privés et les guérisseurs traditionnels.

La stigmatisation et la discrimination sont profondément ancrées dans de nombreuses communautés, y
compris dans les établissements de santé, et aboutissent a I'exclusion et au déni des droits de 'homme. Les
programmes de sensibilisation a la [&pre fondés sur la connaissance se sont révélés insuffisants pour changer
les attitudes au sein des communautés. Les principes et directives pour ['élimination de la discrimination’,
adoptés par les Nations Unies, sont rarement incorporés dans les cadres de politiques nationaux.

D'importantes lacunes en matiére de recherche subsistent. Le programme de recherche consensuel publié

; [I en 2019 par le GPZL8 est une contribution cruciale du point de vue des éléments factuels qui doivent étre
D[I Q\ produits dans la poursuite de I'objectif d'élimination de la lepre. Il est crucial de porter sans cesse de l'intérét a
la recherche et d'y investir régulierement.

L'acces aux services de soins essentiels ou I'orientation vers ces services pour les complications de
la lepre sont limités, qu'il s'agisse de la prise en charge des réactions, de la chirurgie reconstructive, des
appareils fonctionnels, du traitement des plaies et de la formation a l'auto-prise en charge, la réadaptation
physique et socioéconomique, ou des services de conseil et des premiers secours psychologiques.

La plupartdes pays n‘'ont pas encore mis en place des systémes de surveillance systématique, aussi bien pour
les cas rares ou dissimulés que pour le suivi post-traitement des |ésions nerveuses et d'autres complications
invalidantes.

La faiblesse des systémes d’information sanitaire, y compris les systémes manuels de tenue des dossiers
au niveau périphérique, conduit a une mauvaise qualité des données et a des lacunes dans l'enregistrement
et la communication des informations sur lesquelles les décisions devraient étre fondées.

//o Les laboratoires de plusieurs pays d'endémie [épreuse surveillent la résistance aux antimicrobiens (RAM).

%3 La résistance aux médicaments de premiere intention semble faible, mais I'expansion de la surveillance de
== cette résistance est essentielle, d'autant plus que la prophylaxie post-exposition est renforcée.

Les effets indésirables tels que I'hypersensibilité & la dapsone sont rares, mais potentiellement graves. Les
systéemes de pharmacovigilance devraient surveiller les effets indésirables des médicaments antilépreux, les

traitements des réactions, la prophylaxie post-exposition et les vaccins potentiels.
@ Les situations d'urgence sanitaire telles que les épidémies, les pandémies, les conflits ou les guerres
) peuvent surcharger des systemes de santé entiers et affecter les services antilépreux.

démontrée?’, mais jusqu’a présent le risque est faible et trés localisé. Il n'y a aucune preuve de transmission

E La transmission zoonotique de M. leprae par le tatou a neuf bandes (Dasypus novemcinctus) a été
a partir d'autres réservoirs animaux connus.

(@) La migration signifie que certains pays n'ayant pas ou plus de cas autochtones déclarent la lépre comme une
maladie importée, avec un risque potentiel de transmission ultérieure.
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Vision, objectif,

cibles et piliers

Détection de nouveaux cas de lepre

Tendance mondiale
actuelle : -1,5 % par an

N“
200000 LT

2021-2025:
150000 ——

Optimiser l'utilisation des
outils existants, y compris la
recherche des contacts, la
prophylaxie post-exposition

100000 €t la recherche active de

cas dans des populations

o X 2026-2030:
sélectionnées

Introduction de
nouveaux outils
potentiels, y compris

50000 un test de diagnostic,
un schéma préventif
amélioré, un vaccin

0

2015 2017 2019 2021 2023 2025 2027

Vision a long terme

Zéro lépre : zéro infection, zéro maladie,
zéro incapacité, zéro stigmatisation et zéro
discrimination

Objectif

Elimination de la l&épre (définie comme
linterruption de la transmission/I'absence
de la maladie)

Cibles mondiales pour 2030

+ 120 pays déclarant zéro nouveau cas
autochtone

+ Réduction de 70 %* du nombre annuel de
nouveaux cas détectés

+ Réduction de 90 %* de la proportion par million
d'habitants de nouveaux cas présentant une ID2

+ Réduction de 90 % du nombre de nouveaux cas
pédiatriques de lepre pour un million d'enfants

* par rapport a la base de référence prévue pour 2020

Il s'agit la de cibles mondiales. Les pays fixeront des cibles adaptées a leur propre situation concernant la lepre et
leurs données de référence pour contribuer a l'atteinte des cibles mondiales. Des évaluations stratégiques seront
entreprises par 'OMS apres 2023 et 2025 pour apprécier le chemin parcouru et déterminer s'il y a lieu de corriger

le tir ou de modifier les cibles.

Piliers stratégiques

n Mise en ceuvre des feuilles de route nationales intégrées pour zéro lepre dans tous les pays d'endémie

n Renforcement de la prévention de la lepre parallelement a un effort intégré de dépistage actif de cas

B Prise en charge de la leépre et de ses complications et prévention de nouvelles incapacités

n Lutte contre la stigmatisation et assurance du respect des droits humains
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P

rincipaux domaines de recherche

Les themes de recherche considérés comme ayant une importance capitale pour cette période stratégique sont :

Approches plus efficaces de la détection active des cas dans différents contextes et niveaux d'endémicité
Approches innovantes pour le renforcement des capacités des agents de santé

Outils de détermination de la répartition géospatiale de la lépre et cartographie de la surveillance

Approches préventives améliorées, y compris le schéma de chimiothérapie et les vaccins

Outils de surveillance épidémiologique et programmatique

Tests de diagnostic, y compris au niveau de la communauté et au point de service, pour la maladie et l'infection

Impact des stratégies de détection des cas et de recherche des contacts sur le nombre de nouveaux cas présentant
une incapacité

Options de traitement optimisées et nouvelles pour les réactions et les troubles de la fonction nerveuse
Outils de diagnostic pour la détection et le suivi des troubles de la fonction nerveuse et des réactions
Meilleure compréhension du mécanisme des réactions lépreuses

Médicaments ou combinaisons de médicaments plus efficaces, ou schémas thérapeutiques plus courts, pour
traiter la lepre

Meilleure compréhension de la transmission, y compris les facteurs liés a I'hote, a 'agent et a I'environnement et
la transmission zoonotique

Modeéles de soins efficaces tout au long du parcours du patient
Applications de santé numérique dans le domaine de la lépre
Approches inclusives de la réadaptation dans la communauté et lutte contre la stigmatisation

Nouvelles technologies de traitement des plaies, orthése, prothéses et matériaux pour chaussures

Mesurer les progreés et I'impact

Le tableau 3 présente les indicateurs dimpact de haut niveau pour la lépre dans la Feuille de route pour les
maladies tropicales négligées 2021-2030. Le tableau 4 est une liste d'indicateurs permettant de suivre les
progres et I'impact de la mise en ceuvre des piliers stratégiques.

Tableau 3 : indicateurs d'impact globaux

Indicateur 2019 2020 2030
(Déclaré) (IE)] (Cible)
Nombre de pays présentant zéro 34 50 (26%) 75 (39%) 95 (49%) 120 (62%)
nouveau cas autochtone
Nombre de nouveaux cas dé-
. 2 - 202 256 184 000 148 000 123 500 62 500
tectés (ventilé par sexe et par age)
Proportion (par million
d’habitants) de nouveaux cas 1,40 1,30 0,92 0,68 0,12
présentant une ID2
Proportion (par million d'enfants)
de nouveaux cas autochtones de 7,83 7,81 5,66 4,24 0,77
leépre chez les enfants
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Tableau 4 : Avance

ment et indicateurs clés des piliers stratégiques

Les données numériques basées sur les personnes devraient étre ventilées par sexe

Action clé |

PILIER 1 : Mise en ceuvre

Indicateur

Engagement politique

des feuilles de route nationales intégrées pour I'éradication de la Iepre dans tous les pays d'endémie

« Pays ayant établi des partenariats nationaux pour zéro lepre, associant le gouvernement, les
partenaires de développement et les personnes touchées par la lépre
Accroissement du budget de la lutte contre la |&épre financé par des sources intérieures

Feuilles de route pour
I'éradication de la lepre

Pays mettant en ceuvre des feuilles de route intégrées pour la lutte contre la Iépre faisant appel a
plusieurs parties prenantes

Pays prenant en compte les personnes touchées par la lépre dans la planification et la mise en
ceuvre des programmes de lutte contre la lepre

Renforcement des
capacités

Stratégie en place pour renforcer et maintenir les capacités de lutte contre la [épre parmi le
personnel de santé

Surveillance et gestion
des données

+ Des systémes de surveillance épidémiologique et post-traitement efficaces fonctionnent

+ Proportion de quartiers/municipalités qui ont recours a la cartographie numérique

* Proportion de districts/municipalités utilisant un systéme numérique de communication de données sur les cas
+ Données précises des patients présentant une incapacité et de ceux a risque en fin de traitement

Surveillance de la
RAM et des effets
indésirables des
médicaments

+ Systéme en place pour éprouver une éventuelle résistance aux médicaments
+ Systéme de pharmacovigilance en place pour signaler les effets indésirables des médicaments

PILIER 2 : Renforcement de la prévention de la Iépre parallélement a un effort intégré de dépistage actif de cas

* Proportion de nouveaux cas auxquels la recherche et le dépistage des contacts s'appliquaient

Détection précoce,
diagnostic et traitement

Recherche des contacts « Nombre moyen de contacts ayant subi un dépistage par cas index
Chimiothérapie préventive | + Proportion de contacts dépistés qui ont recu une chimiothérapie préventive
Recherche active de cas * Programmes de recherche active de cas parmi les populations cibles

PILIER 3: Prise en charge de la Iépre et de ses complications et prévention de nouvelles incapacités

* Nombre et proportion de nouveaux cas présentant une ID2 au moment du diagnostic
Nombre de nouveaux cas pédiatriques autochtones et nombre de nouveaux cas pédiatriques
présentant une ID2

Nombre de rechutes

Nombre de retraitements autres que les rechutes

Nombre de cas multibacillaires (MB) et proportion de ces cas parmi les nouveaux cas

Taux d'achévement de la PCT : Cas de lépre multibacillaires, cas de |épre paucibacillaire
Nombre de nouveaux cas non autochtones

Accés aux établissements
de santé de référence

Proportion de patients ayant accés aux services d'orientation pour le diagnostic et le traitement
(lorsqu'ils ne sont pas disponibles au niveau primaire), la prise en charge des complications et la
chirurgie reconstructive

Prise en charge des
réactions, des névrites et
des incapacités

Nombre de patients présentant une aggravation du degré d'incapacité pendant le traitement par PCT
Nombre de patients présentant une aggravation du degré d'incapacité au terme du traitement par PCT
Nombre de patients ayant besoin d'appareils fonctionnels

Auto-administration de
soins

Proportion de patients ayant recu des conseils et des informations sur 'auto-administration de soins
Groupes d'auto-administration de soins mettant en ceuvre des activités de soins aux personnes
présentant une incapacité

Nombre de patients ayant besoin d'étre hospitalisés pour un traitement d'ulcére

Bien-étre mental

PILI

Adoption des Principes et
directives

+ Disponibilité d'un soutien psychologique aux points de soins
Disponibilité de services de conseil thérapeutique

Services d'orientation pour répondre aux besoins liés a la santé mentale

ER 4 : Lutte contre la stigmatisation et assurance du respect des droits humains

Absence de législation ou de réglementation permissive en matiére de discrimination en raison
de la lepre

Existence de normes ou réglementations positives facilitant I'inclusion sociale des personnes
touchées par la lepre

Inclusion des personnes
touchées par la lepre

Existence d'associations nationales ou régionales de personnes touchées par la lépre pour l'au-
to-assistance et |le plaidoyer

Lutte contre la

Eléments prouvant la lutte contre la stigmatisation dans la communauté et d'une participation sociale
accrue des personnes touchées par la Iépre (en utilisant des outils pertinents)

stigmatisation + Absence de rapports faisant état de I'exclusion des personnes touchées par la lepre ou des membres de

leur famille des établissements de santé, des écoles ou d'autres services publics en raison de la lepre

Accompagnement social N . N . ) B . ) .
ot ‘:é § daptation + Accés des personnes touchées par la |épre aux droits sociaux et aux services de réadaptation communautaires
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Pilier stratégique n

Engagement politique soutenu par des ressources suffisantes pour la lutte contre la lepre
dans un contexte intégré

Partenariats nationaux et feuilles de route nationales pour zéro lépre, avec la participation
de toutes les parties prenantes

Renforcement des capacités du systéme de santé pour des services de qualité

Surveillance efficace et systemes de gestion des données améliorés

Surveillance de la résistance aux antimicrobiens et des effets indésirables des médicaments

L'appropriation par les pouvoirs publics, les politiques et les stratégies nationales constituent le fondement essentiel
des progrés vers zéro |lepre. Les ministéres chargés de la santé, de I'éducation, du développement social et du droit
peuvent tous partager la responsabilité des activités de lutte contre la lépre, aussi le plaidoyer et la communication
réguliers au sein des ministéres et entre eux sont-ils essentiels au bien-étre des personnes touchées par la lepre
pendant et apreés le traitement. Une collaboration transfrontaliére peut également étre nécessaire pour assurer la
continuité des soins et l'interruption de la transmission.

La réalisation de tous les ODD et des objectifs relatifs aux MTN repose sur des partenariats solides, les universités,
le secteur privé, les ONG locales et internationales, les dirigeants communautaires et les organisations de la société
civile, y compris les associations de personnes touchées par la lepre. Des mécanismes tels que des partenariats
nationaux pour zéro lépre devraient étre établis en vue d'assurer une coordination efficace. De telles structures
permettront également de continuer de mettre 'accent sur la Iépre lorsqu’elle est intégrée dans les systémes de
santé et intégrée a d'autres problémes de santé, tels que les MTN cutanées et les MTN associées a la prise en charge
continue de la maladie, a l'incapacité et a I'exclusion sociale. Les partenaires et les universités devraient collaborer a
la recherche, avec le concours de personnes touchées par la lepre, afin de constituer une base d'éléments factuels a
I'appui de politiques, stratégies et programmes.

Les feuilles de route pour zéro lepre, intégrées dans les stratégies nationales de santé, fonctionnent comme un axe
d'intervention de toutes les parties prenantes, dans les pays endémiques. Elles devraient étre élaborées dans le cadre
d'un processus approfondi, dirigé par le gouvernement, avec le soutien de 'OMS et du GPZL. Le processus suppose
une analyse de situation indépendante visant a recenser les lacunes et les priorités, I'élaboration d'une feuille de
route comportant les étapes et les stratégies et outils appropriés pour parvenir a zéro lepre dans des contextes
intégrés, et un cadre d'évaluation permettant de mesurer les progrés. Les partenariats nationaux devraient étre
associés a toutes les étapes de I'élaboration, de la mise en ceuvre, du suivi et de I'évaluation de la feuille de route.
La lépre, comme les autres MTN, doit étre prise en compte dans les budgets a financer sur ressources intérieures,
parfois complétées par les contributions des partenaires. Les feuilles de route devraient intégrer diverses approches
stratégiques pertinentes pour les secteurs du pays a incidence élevée, moyenne et faible.

Les capacités du personnel sont, pour de nombreux pays, le plus gros obstacle a l'objectif de zéro |épre. Des stratégies
sont nécessaires pour renforcer et maintenir les capacités du personnel intégré des services de santé publique et
des services cliniques dans tous les aspects de la prévention, du dépistage, du diagnostic, du traitement de la lepre,
de la prise en charge de ses complications, de 'auto-administration de soins, des droits des personnes touchées par
la lepre et de leurs familles, et de la gestion des programmes. Des approches innovantes de cybersanté devraient
étre envisagées pour la formation. Les associations de personnes touchées par la leépre peuvent encourager
lidentification précoce de la lépre et améliorer I'adhésion au traitement. Les capacités des laboratoires a effectuer
des analyses microbiologiques, dont les frottis cutanés, devraient étre renforcées et maintenues pour soutenir le
diagnostic clinique.

Des systémes de surveillance systématique devraient étre mis en place pour détecter les cas dissimulés et les
foyers endémiques, et pour surveiller les lésions nerveuses, les déficiences physiques et les problemes de santé
mentale pendant et apreés le traitement. Une gestion efficace des données, reposant idéalement sur des systemes
d'information de santé numériques, a acces restreint et fondée sur les cas, englobant des données de géolocalisation,
est nécessaire pour enregistrer et rapporter avec précision les progres vers zéro lepre et permettre la prise de
décisions programmatiques éclairées et fondées sur des éléments factuels.

Des tests RAM devraient étre effectués pour toutes les rechutes et un échantillon de nouveaux cas et d'autres cas de
retraitement MB, avec la collaboration de laboratoires experts établis dans le pays ou ailleurs'®. Intégrées a d'autres
systémes de pharmacovigilance, les données sur les effets indésirables des médicaments utilisés dans la prévention,
le traitement et la prise en charge des réactions de la Ieépre, ainsi que sur les vaccins potentiels, devraient étre
recueillies et rapportées.
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Pilier stratégique E

Recherche des contacts de tout nouveau cas

Intensification de la chimiothérapie préventive

Recherche de cas active et intégrée parmi les populations ciblées

Vaccins existants et vaccins nouveaux potentiels

La détection passive des cas et le traitement par la PCT seuls se sont avérés insuffisants pour interrompre la
transmission. Pour renforcer la prévention de la lépre, avec le consentement du cas index, 'OMS recommande la
recherche des contacts familiaux ainsi que 25 a 50 contacts voisins et sociaux de chaque patient, accompagnée de
I'offre d'une dose unique de rifampicine a titre de chimiothérapie préventive'. La recherche continue peut produire
un schéma plus efficace pendant la période couverte par la stratégie. La recherche rétrospective des contacts
remontant jusqu'a cing ans augmentera les possibilités de recherche de cas et de prévention. Les populations
définies (telles que les les, les institutions, les bidonvilles, les villages ou méme les quartiers) au sein desquelles une
transmission élevée a été établie peuvent bénéficier d'une chimiothérapie préventive « de masse ». L'introduction de
la chimioprophylaxie a base de dose unique de rifampicine (DUR) s'est avérée renforcer plusieurs composantes des
programmes systématiques tels que le conseil, la formation, la supervision, la recherche des contacts, etc.

Outre son réle dans la prévention de la lepre, la recherche des contacts est l'outil le plus productif pour déceler de
nouveaux cas et pourrait étre la clé de la lutte contre la lépre au cours des dix prochaines années. En outre, des
campagnes de recherche active de cas devraient étre menées parmi les populations ciblées, notamment dans les
zones de forte endémicité, les « zones silencieuses » difficiles a atteindre ou parmi les groupes a risque. Dans la
mesure du possible, la recherche des contacts et le dépistage des cas devraient étre entrepris en association avec
d'autres MTN cutanées ou d'autres maladies pertinentes et accompagnés d'une formation des agents de santé
périphériques. Un dépistage efficace peut entrainer une augmentation initiale du nombre de nouveaux cas.

Les campagnes de dépistage devraient s'laccompagner d'activités d'information et de sensibilisation communau-
taires innovantes et bien ciblées qui combattent les mythes et encouragent l'auto-orientation précoce et des
attitudes positives envers les personnes touchées par la [epre. En principe, les leaders d'opinion et les personnes
touchées par la leépre devraient étre associées a ces activités. Il faudrait particulierement veiller a ce que les in-
formations et les programmes atteignent les femmes et les filles, qui pourraient n'avoir qu'un accés limité au
diagnostic et au traitement en raison d'obstacles culturels et d'autre nature. Les données devraient étre ventilées
par sexe pour vérifier cela.

Les pays déclarant moins de 100 nouveaux cas par an et les pays ayant des zones a faible incidence ont
besoin de systémes de surveillance efficaces pour apporter une réponse a chaque nouveau cas et mener des
investigations a cet égard. Le dépistage des contacts, avec 'offre d'une chimiothérapie préventive, devrait se
faire de maniére systématique dans ces contextes, et la recherche active des cas peut étre envisagée dans tout
foyer. Ces mesures permettront aux pays et territoires a faible incidence d'atteindre et de maintenir I'objectif
d'élimination de la transmission.

L'OMS recommande la vaccination par le BCG a la naissance comme un moyen efficace de réduire le risque de
contracter la lepre. Son utilisation doit étre maintenue, au moins dans les pays ou les zones a forte morbidité
|épreuse. La reprise de la vaccination au BCG contre la Iépre n'est pas recommandée??. Les essais d'autres vaccins
existants et potentiels, dont LepVax (qui est en phase d’essai chez 'homme en 2020), pourraient déboucher sur un
nouvel outil important de la prévention de la Iepre au cours de cette période stratégique.




Pilier stratégique B

Détection précoce des cas, diagnostic précis et traitement rapide par la PCT

Acces a des installations d'orientation-référence complétes et bien organisées

Diagnostic et prise en charge des réactions |épreuses, des névrites et des incapacités

Suivi, accompagnement et formation a l'auto-prise en charge

Bien-&tre mental assuré par des soins psychologiques de base et des conseils thérapeutiques

La détection précoce et le traitement rapide par une PCT de 6 a 12 mois (dapsone, clofazimine et rifampicine) continuent
de constituer le pilier d'une lutte efficace contre la Iépre. Les pays ont des approches différentes en ce qui concerne
lintégration de la lepre dans les systéemes de santé. LOMS recommande des stratégies intégrées de lutte contre les
MTN cutanées dans la mesure du possible®, avec une coordination dans tous les aspects pertinents de la planification,
de la mise en ceuvre du programme, du suivi et de ['évaluation. Conformément aux objectifs liés a la couverture
sanitaire universelle, des outils de cartographie devraient étre utilisés et des systemes de surveillance mis en place,
aux niveaux infranational et national, pour assurer la détection des cas sporadiques et dissimulés et suivre les progres.
Les responsables des programmes de lutte contre la lépre devraient collaborer avec les dermatologues, les praticiens
privés et les guérisseurs traditionnels et faire ressortir également leur contribution lors de la collecte des données. Il est
nécessaire d'accorder une attention particuliere a la chaine d'approvisionnement jusqu’au patient, des medicaments
prophylactiques, des médicaments de deuxieme intention et des médicaments pour traiter les réactions |épreuses.

Au cours du traitement par la PCT, une proportion non négligeable de patients présente des complications telles que
des réactions |épreuses et des lésions nerveuses conduisant a une nouvelle incapacité de degré 1 (perte de sensibilité)
et/ou de degreé 2 (déficiences visibles). Le personnel de santé a besoin d'une formation pour reconnaitre et traiter les
signes et symptémes de réactions |épreuses et de névrites ou orienter rapidement les patients qui les présentent. Des
systéemes d'orientation bien organisés devraient donner accés a des établissements dotés de ressources adéquates
qui peuvent prendre en charge les réactions, soigner les plaies, traiter d'autres complications telles que les lésions
oculaires, fournir des dispositifs fonctionnels tels que des chaussures adaptées ainsi qu'une formation et des conseils
sur 'auto-administration de soins, et proposent une chirurgie reconstructive et les services de physiothérapie associés.
Il faudrait veiller particulierement a assurer un acces équitable des femmes et des filles et, le cas échéant, la prise en
charge des frais de déplacement jusqu’au centre de référence. Il est indispensable de bien comprendre les mécanismes
d'orientation, tout comme une communication efficace entre les unités de soins de santé primaires et les services
d'orientation est essentielle.

Les événements majeurs qui peuvent survenir au terme du traitement comprennent les réactions Iépreuses, les douleurs
neuropathiques, les rechutes et laggravation des incapacités ou l'apparition de nouvelles incapacités. Certes les rechutes
sont relativement rares, mais il faut des laboratoires pour les confirmer. Les réactions, l'aggravation des incapacités et les
nouvellesincapacités (en particulier de degré 1 évoluant vers le degré 2) sont relativement fréquentes et affectent la qualité
de vie et la participation a la vie sociale des personnes touchées par la l&pre. Des examens approfondis comprenant des
évaluations de la fonction nerveuse et des scores ceil-main-pied devraient étre effectués au début et a la fin du traitement
par la PCT, suivis d'une surveillance post-traitement, afin didentifier et rendre un soutien personnalisé pour les personnes
arisque élevé pour développer des réactions ou une aggravation de l'incapacité.

En principe, la prévention des incapacités devrait commencer par le maintien du statut du patient au degré 0 (absence
d'incapacité) par la détection et le traitement précoces des réactions |épreuses et des névrites. L'altération de la
fonction nerveuse (degré 1) se manifeste souvent dans les yeux, les mains et les pieds, qui sont sujets aux blessures
et a la formation d'ulcéres. Si elles sont négligées, ces manifestations entrainent une infection, une perte de tissus et
une défiguration. Les personnes a risque et les membres de leur famille doivent étre informés des signes d'atteinte
nerveuse, formés a lauto-administration de soins et aux modifications du mode de vie pour prévenir les blessures, et
encouragés a se présenter a un centre de santé si nécessaire. Ces interventions peuvent étre intégrées a des services
similaires pour d'autres MTN invalidantes. L'acces a de l'eau est important pour les soins auto-administrés de routine,
dont le trempage quotidien des mains et des pieds pour éviter des incapacités secondaires.

La lepre provoque fréquemment une détresse émotionnelle chez les personnes touchées et les membres de leur
famille, ce qui peut parfois entrainer des problemes mentaux, neurologiques et sociaux plus graves. Des soins
psychologiques?* devraient étre disponibles, soutenus par une orientation vers des conseils thérapeutiques et d'autres
services ceuvrant pour le bien-étre mental®. Ces services jouent un role crucial en permettant aux personnes touchées
par la lepre, a leur famille et aux membres de la communauté de mieux comprendre le diagnostic et son impact, de
faire face aux événements liés a la stigmatisation et d'offrir un environnement favorable.
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Pilier stratégique n

Adoption de Principes et directives pour I'élimination de la discrimination a I'encontre des
personnes touchées par la lépre et des membres de leur famille

Prise en compte des organisations et réseaux de personnes touchées par la lépre
Modification des lois discriminatoires

Interventions et processus pour lutter contre et surveiller la stigmatisation liée a la |épre au
sein des communautés

Acces au soutien social et a la réinsertion

La stigmatisation et la discrimination contre les personnes touchées par la lépre et leurs familles sont presque aussi
vieilles que le monde. Les effets peuvent inclure 'exclusion sociale, la perte de revenus, un accés réduit aux soins
de santé et a I'éducation et un bien-étre mental atténué. Il n'est pas facile de changer les croyances et les préjugés,
méme si les écoliers peuvent étre plus réceptifs que les adultes aux messages sur le changement de comportement et
dattitudes. La lutte contre les préjugés au sein de la communauté favorise la détection précoce de la Iépre et améliore
I'acceptation du diagnostic et 'adhésion au traitement et aux pratiques d'auto-administration de soins.

Le document intitulé « Principes et directives pour I'€limination de la discrimination & I'encontre des personnes touchées par la
lépre et des membres de leur famille »° a été adopté par 'Assemblée générale des Nations Unies en 2011 et est présenté
en annexe a la présente stratégie. Il constitue une feuille de route permettant aux Etats de préciser et de respecter les
obligations qui leur incombent en vertu du droit international sur les droits humains a travers des cadres de politiques®
qui protegent les droits des personnes touchées par la Iépre. Ces cadres de politiques devraient stimuler les actions de
lutte contre les préjugés et la discrimination, y compris les initiatives visant a améliorer les connaissances et les attitudes
des dirigeants communautaires et religieux et des personnes employées dans les services de santé et d'éducation et
dans les services sociaux. La facilitation du contact entre les défenseurs de la cause parmi les personnes touchées par
lalépre et les membres de la communauté peut étre un moyen efficace de lutter contre les attitudes négatives. Aucune
personne touchée par la lepre ou les membres de leur famille ne devraient étre exclus des établissements de santé,
des écoles ou d'autres services publics en raison de la lepre.

Les personnes touchées par la lepre devraient étre encouragées et soutenues pour former des groupes d'entraide,
comprenant idéalement d'autres personnes présentant des incapacités ou confrontées a l'exclusion sociale, en vue
d'un soutien mutuel et de la résilience, du plaidoyer et du développement de moyens de subsistance et de progres
socioéconomique. Des initiatives devraient également étre prises pour marir, soutenir et renforcer la capacité des
organisations et réseaux communautaires régionaux et nationaux de personnes touchées par la lepre a sengager de
maniére significative sur les questions qui les concernent a tous les niveaux de prise de la décision?’%. L'offre de ressources
financiéres peut étre nécessaire pour permettre aux personnes touchées par la lépre de participer a la vie active.

Les lois et reglements permissifs en matiére de discrimination contre les personnes touchées par la Iepre devraient
étre abrogés ou modifiés sans délai et remplacés par des réglements et des cadres de politiques positifs qui facilitent
linclusion des personnes touchées dans la communauté. Les pays devraient utiliser les outils disponibles pour
recueillir des données sur le niveau d'exclusion sociale dans certaines communautés, et assurer un suivi au fil du
temps pour évaluer limpact des stratégies de lutte contre la stigmatisation qui peuvent étre axées non seulement sur
la lépre, mais aussi sur d'autres MTN stigmatisées®. Des processus officiels devraient étre en place pour consigner
les comportements discriminatoires et prendre des mesures pour les combattre. Une attention particuliere devrait
étre accordée aux populations vulnérables, notamment les femmes, les enfants, les immigrants, les réfugiés, les
personnes agees, les sans-abri, les résidents des « colonies » de |leépre défavorisées et les personnes vivant dans des
zones géographiquement inaccessibles.

Selon les estimations, 3 a 4 millions de personnes vivraient avec une incapacité physique causée par la lepre,
et potentiellement un plus grand nombre souffrirait de stigmatisation et d'exclusion sociale. Les effets sociaux,
émotionnels et économiques de la lépre sont sans doute un fardeau plus lourd a porter que la maladie elle-méme. Les
personnes touchées par la lepre ont besoin d’'accéder a des services de réadaptation intégrés et communautaires
axeés sur l'atténuation des effets des déficiences, la création de moyens de subsistance et 'optimisation de l'inclusion
dans la communauté®. L'acces aux droits sociaux d'un pays et a d'autres mesures de protection sociale est également
essentiel pour réduire les conséquences socioéconomiques négatives et garantir des soins appropriés aux personnes
agées vivant avec une incapacité.
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Annexe 1

Profil de la lépre tiré de la Feuille de route OMS pour les

maladies tropicales négligées 2021-2030

La lepre (maladie de Hansen)

La lepre (ou maladie de Hansen) est une maladie transmissible causée par
le bacille Mycobacterium leprae et dont |la période d'incubation est longue (en
moyenne cing ans ou plus). Si la lepre n'est pas traitée, elle peut entrainer des

déficiences, des incapacités et I'exclusion sociale

Maladie et épidémiologie

Progrés par rapport aux cibles de
I'OMS pour 2020

+ La lepre est une maladie transmissible causée par le bacille Mycobacterium leprae et dont la période Indicateur Cible Situation
dincubation est longue (en moyenne cing ans ou plus). d'impact de 2020 actuelle (2019)
* Elle s'attaque a la peau et auxlnerfs per|pher|ques et pgut provoquer des IeS|orl15, perm‘a\nen- Taux dincapacités  Moins de 1,5 par million
tes de la peau, des nerfs, du visage, des mains et des pieds. Si elle n'est pas traitée, la lépre de degré 2 dansles 1 par million
peut entrainer des déficiences, des incapacités et I'exclusion sociale. cas nouvellement
. . . o détectés par mil-
+ L'infection est probablement transmise par des gouttelettes qui s'échappent du nez et de la lion d’habitants
bouche lors d'un contact prolongé étroit avec des patients |épreux non traités'.
. ) N - . Taux de nouvelles  Zéro 3502
* Le diagnostic de la lepre est principalement clinique. incapacités de
+ La stigmatisation et la discrimination jouent un réle majeur dans la lépre : il est important de Ideesgr:gfvggLTicas
les surmonter si I'on veut éradiquer cette maladie. pédiatriques
+ Comme d'autres maladies tropicales négligées (MTN), 'apparition de la lépre est souvent liée - - )
4 des conditions socioéconomiques déplorables. Nombre de lois Zéro pays 39 lois

permissives
concernant la
discrimination sur
la base de la lepre

disposant de lois discriminatoires
discriminatoires  dans 17 pays

Interventions stratégiques de base

* Prophylaxie post-exposition administrée a tous les contacts des cas détectés et consentants (la rifampicine a dose unique
réduit de 60 % le risque de lepre chez les contacts?)

Chimiothérapie préventive

+ Accés a de I'eau pour le traitement des plaies et hygiéne personnelle de routine, y compris trempage quotidien des mains et des pieds
pour éviter des incapacités secondaires ; assurance de 'hygiéne, de l'eau et de 'assainissement dans les centres de santé

Eau, assainissement
et hygiéne

+ La détection précoce est importante pour maitriser la propagation de l'infection et prévenir les incapacités

+ La polychimiothérapie (PCT) sur une durée de 6 a 12 mois associe la dapsone, la rifampicine et la clofazimine

« Surveillance, détection et traitement périodiques des réactions immunologiques (types 1 et 2) et des |ésions nerveuses
* Prise en charge des effets indésirables des médicaments

+ Conseils et premiers secours psychologiques

+ Prévention des incapacités, traitement des plaies et prise en charge des incapacités, y compris les soins personnels

+ Réadaptation pour optimiser le fonctionnement de 'individu dans la communauté

Prise en charge des cas

Autre + La détection précoce par la recherche active des cas (y compris le dépistage des contacts) et le traitement rapide par PCT ou
par prophylaxie post-exposition sont importants pour maitriser la propagation de l'infection et prévenir les incapacités

* Les interventions visant a lutter contre la stigmatisation et la discrimination contribuent a réduire leurs conséquences défavor-
ables et a promouvoir l'inclusion des personnes touchées ou affectées dans la société

* Le conseil et I'éducation sanitaire sont essentiels pour aider les patients atteints de lepre, leurs familles et leurs communautés
a aller au bout du traitement et a faire face aux conséquences physiques et mentales

Cible, cibles secondaires et jalons de 'OMS a I'horizon 2030

Indicateur 2020 (estimation provisoire) 2023 2025 2030
Nombre de pays affichant zéro nouveau cas de lepre autochtone 50 (26%) 75 (39%) 95 (49%) 120 (62%)
Nombre annuel de nouveaux cas de lepre détectés 184 000 148 000 123500 62 500
Proportion (par million d’habitants) de nouveaux cas présentant 1,3 0,92 0,68 0,12

une incapacité de degré 2

Proportion (par million d'enfants) de nouveaux cas pédiatriques de lepre 7,81 5,66 4,24 0,77

Non moins de 95 % de la population mondiale bénéficie d'une certaine immunité
2 La DUR comme méthode de masse peut étre utilisée dans les zones caractérisées par de faibles populations et une hyper transmission
3 Chiffre basé sur des données incomplétes ; I'estimation incluant tous les pays est de 400 a 500 cas

SOURCE: OMS, sauf indication contraire . . N .
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Nouveaux patients présentant une incapacité
de degré 2 (malformations visibles) par région

Charge de morbidité de 'OMS, 2019
‘ 12 000
. . L . . 10 000
nouveaux patients chez qui nouveaux cas pédiatriques de nouveaux patients atteints de
la lepre a été diagnostiquée lepre diagnostiqués en 2019 la Iépre présentant une inca-
dans le monde en 2019 pacité de degré 2 en 2019 ECO
6000
Europe
N L, ; . . ) L. Pacifique occidental
En 2019, la lepre a été déclarée dans 118 pays (y compris des cas importés) ; I'Inde, le Brésil et 4000 Méditerranée orientale
I'Ilndonésie représentent 80 % de la charge de morbidité ; 82 pays ont déclaré de nouveaux cas [ | AT
présentant une incapacité de degré 2. 0T B Afrique
Environ 30 millions : nombre estimé de personnes & risque qui doivent étre traitées par Asie du Sud-Est
chimioprophylaxie pour parvenir a une réduction de 70 % de l'incidence d'ici 2030. 0

2019

Nombre de nouveaux cas déclarés, 2019

- Aucun cas rapporté - <100 - 100-999 1000-9999 210 000 - Pas de données - Pas applicable
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Lépre (maladie de Hansen):
Evaluation des mesures nécessaires pour atteindre les cibles secondaires fixées pour 2030

© WHO/Jonathan Perugia

Résumé des actions cruciales a mener pour atteindre les cibles

* Mettre a jour les directives nationales sur la prophylaxie post-exposition pour les contacts ; faire progresser la recherche sur de nouveaux mécanismes de prévention

* Poursuivre les investissements dans la recherche pour le diagnostic de la maladie et de l'infection ; élaborer des stratégies, des systémes et des directives de
surveillance pour le dépistage et le traitement des cas ; assurer les ressources pour la validation

+ Assurer l'approvisionnement en médicaments, y compris I'accés a la polychimiothérapie, aux médicaments prophylactiques, aux médicaments de deuxieme
intention et aux médicaments pour traiter les réactions ; surveiller les événements indésirables (pharmacovigilance) et la résistance

+ Assurer les capacités de recherche de cas (dépistage, diagnostic), de traitement et de surveillance ; assurer lintégration aux programmes de soins primaires, aux
programmes sur les MTN cutanées et autres, aux programmes de lutte contre la tuberculose et/ou d'autres programmes, le cas échéant

+ Lutter contre la stigmatisation et la discrimination pour garantir 'accés aux services et l'inclusion sociale ; garantir le respect des droits humains des personnes
touchées par la lépre

Catégorie et
évaluation actuelle Etat d'avancement Actions a mener

Progres techniques

Maitrise + Maitrise limitée de I'hote, de I'agent et des facteurs * Mieux cerner la transmission, y compris la transmission des
scientifique environnementaux animaux aux humains
» Compréhension partielle des réactions + Mieux comprendre I'évolution des réactions
Diagnostics + Diagnostic principalement clinique * Maintenir et renforcer les capacités en matiére de diagnostic clinique
« Frottis cutané pouvant étre réalisé dans certains cas * Maintenir 'accés a la pratique du frottis cutané et les capacités de le
(acces limité) réaliser
+ La PCR est utile pour le diagnostic et la surveillance de * Mettre en place un test au point de service pour confirmer le
la résistance aux médicaments diagnostic et détecter I'infection au sein de la population a risque
+ La sérologie permet la détection de l'infection, * Améliorer le diagnostic des rechutes

mais elle est peu utile lorsqu'il s'agit de prédire la
progression de la maladie
+ Diagnostic inadéquat des rechutes

Intervention + La PCT (une combinaison de rifampicine, de dapsone « Etudier la possibilité d'utiliser des médicaments ou combinaisons
efficace et de clofazimine) utilisée comme traitement de de médicaments plus efficaces pour traiter la lepre et les réactions
premiére intention |épreuses

+ L'administration d’'une dose unique de rifampicine aux * Mener des recherches sur d'autres mécanismes de prévention
contacts de nouveaux patients offre une protection (par exemple, une chimiothérapie et des vaccins améliorés)
d’environ 60 %, mais elle n'est pas encore mise en * Mettre en ceuvre rapidement une nouvelle chimioprophylaxie
ceuvre a |'échelle mondiale post-exposition (rifampicine)

« Informations limitées sur la résistance aux « Elargir la détection active de cas parmi les populations ciblées
antimicrobiens dans la lepre ; la résistance aux » Faire du diagnostic et du traitement des déficiences de la fonction
médicaments de premiere intention semble faible nerveuse une composante ordinaire des programmes de lutte

« Il existe des outils pour diagnostiquer et prendre en contre la lépre
charge les troubles de la fonction nerveuse * Encourager 'acces a l'eau, a I'hygiéne et a I'assainissement

For more details, please visit:
=] www.who.int/lep/en Pas d'obstacle a l'atteinte de la cible Mesure cruciale requise pour atteindre la cible
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Cible : élimination (interruption de la transmission)

Catégorie et
évaluation actuelle

Etat d'avancement

Actions a mener

Stratégie et
prestation de services

Orientation
opérationnelle
et normative

« Lignes directrices pour le diagnostic, le traitement et la
prévention de la lépre publiées (2018)

+ Guide de la surveillance de la résistance aux
antimicrobiens dans la Iépre (mis a jour 2017)

« Stratégie mondiale contre la Lepre (2016), Manuel
opérationnel (2016), Guide de Suivi et d'Evaluation (2017)
avec des stratégies déterminées en fonction de la charge
de morbidité

« Conseils techniques sur la prise en charge des réactions
et la prévention des incapacités (2020)

« Créer des stratégies de surveillance et des lignes directrices pour
divers contextes d’endémicité

« Elaborer des lignes directrices pour la validation/vérification

* Mettre a jour les lignes directrices nationales le cas échéant ;
assurer l'intégration avec les programmes sur l'eau, I'hygiene et
I'assainissement, les programmes de lutte contre les MTN cutanées
et d'autres programmes

Planification,
gouvernance et
mise en ceuvre
des programmes

« Partenariat mondial pour zéro lépre (2018) établi sous
forme de coalition déterminée a éliminer la lepre

+ Les pays integrent la Iépre aux programmes de lutte
contre les MTN cutanées et a la couverture de santé
universelle

« Initiatives en cours pour lutter contre la discrimination,
notamment l'abrogation de lois discriminatoires

« Les pays ont des approches différentes en ce qui
concerne l'intégration de la lepre

« Elaboration d'un plan mondial d'élimination de la I&pre

« Pendant l'intégration suit son cours, s'assurer que les services
antilépreux continuent d'étre fournis quelle que soit la plateforme
ou l'approche utilisée

« Lutter contre la stigmatisation pour améliorer le dépistage des cas
et lissue du traitement

« Améliorer la couverture de la réadaptation médicale et sociale

« Soutenir les pays dans leur transition vers des stades a faible charge

Suivi
et évaluation

* Le déploiement du systeme de gestion des données
numérisé basé sur les cas est en cours. La cartographie
des cas est en cours d'introduction

* Des examens intégrés des programmes sont en cours,
I'accent étant mis sur 'examen des progrés accomplis
dans la réalisation des objectifs des programmes de lutte
contre la lépre

+ La surveillance périodique des réactions est faible

« Utiliser des outils de cartographie et un systeme de surveillance
solide pour assurer la détection des cas sporadiques et dissimulés
et pour suivre les progres ; améliorer les systemes de notification

* Mettre en place des mécanismes pour surveiller les événements
indésirables

« Elargir la surveillance de la résistance aux antimicrobiens

Accés
et logistique

* Novartis fait don de médicaments pour la PCT et de la
clofazimine pour les réactions ; 'engagement actuel court
jusqu'en 2020

« Disponibilité limitée des médicaments de deuxieme intention

« Disponibilité limitée de médicaments pour la prise en charge
des réactions

« Les appareils fonctionnels destinés a améliorer la qualité de
vie des personnes atteintes d'incapacités dues a la Iépre sont
pour la plupart disponibles, mais souvent peu accessibles

* Mettre en phase les systemes de chaine d'approvisionnement en
médicaments avec les données annuelles sur la [épre

« Assurer I'approvisionnement en médicaments pour la PCT, en
médicaments prophylactiques, en médicaments de deuxieme
intention et en médicaments pour traiter les réactions |épreuses

« Assurer la disponibilité du matériel de pansement

« Assurer 'acces a des appareils fonctionnels, y compris des
chaussures sur mesure

« Garantir un acces illimité aux services antilépreux pour les
femmes et les filles

. Infrastructure et
main-d‘ceuvre pour
les soins de santé

« Faible capacité du personnel de santé a diagnostiquer
et a prendre en charge la lépre, les réactions, la
morbidité et la prévention des incapacités

« Capacité insuffisante des laboratoires a fournir les
services de diagnostic

« Caractere limité de la chirurgie corrective, du
traitement des plaies et des soins aux personnes
handicapées du fait de la lepre

* Accés limité aux services de soins de santé mentale,
aux conseils et au soutien psychologique

* Augmenter les capacités de diagnostic, de traitement et de
prise en charge

+ Augmenter les capacités des laboratoires pour soutenir les
diagnostics cliniques et la surveillance de la résistance

* Augmenter les capacités a mener une recherche active de
cas et a pratiquer la PPE

« Assurer 'acces au traitement des des plaies, a la chirurgie
reconstructive et a la rééducation

« Offrir des services de conseil et de soins de santé mentale

Catalyseurs

. Plaidoyer
et financement

+ Malgré une augmentation des financements intérieurs
dans plusieurs pays, de nombreux pays dépendent
encore de sources de financement extérieures

« Plaidoyer de haut niveau pour maintenir l'intérét porté
a l'élimination de la lépre

+ Promotion continue de l'intérét et de l'investissement
dans la recherche : recherche clinique, recherche
fondamentale et recherche opérationnelle

« Plaider auprés des gouvernements centraux et locaux pour
maintenir et augmenter les financements intérieurs méme dans I'ére
post-élimination

* Poursuivre le travail d'évaluation périodique et les activités de
plaidoyer de haut niveau pour informer les ministéres des avancées
et des lacunes, et pour renforcer leur participation

« Plaider en faveur d’'une politique fondée sur des données factuelles
issues de la recherche

« Veiller a ce que les droits humains des personnes touchées par la
lepre soient respectés

Collaboration et action
multisectorielle

* Le Partenariat mondial pour zéro lépre (2018) coordonne et
défend la communauté de personnes touchées par la lepre
+ Collaboration de degré variable avec d'autres ministéres (par
exemple, protection sociale, justice, éducation)

+ Implication des associations de personnes touchées dans de
nombreux pays

« Collaboration avec les donateurs et les partenaires dans la
mise en ceuvre des programmes

+ Collaboration avec les communautés pour lutter contre la
stigmatisation et la discrimination

« L'intégration du programme de lutte contre la leépre a d'autres
programmes de santé est en cours dans certains pays

« Intégrer étroitement les programmes de lutte contre la lépre aux
initiatives portant sur la couverture de santé universelle et les soins de
santé primaires et les agents de santé communautaires ; coordonner avec
d‘autres programmes pertinents pour la détection, la prise en charge et la
surveillance des cas

+ Optimiser la collaboration avec d'autres secteurs pertinents pour élargir
la portée des services et promouvoir des mesures de lutte contre la
discrimination

+ Optimiser la participation des associations de personnes touchées par la lepre

* Mobiliser des spécialistes, notamment des dermatologues et des
spécialistes de la chirurgie reconstructive

« Collaborer avec le secteur privé et les guérisseurs traditionnels

« Collaborer avec les communautés pour lutter contre la stigmatisation et la
discrimination

Capacités et
sensibilisation
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+ Les compétences cliniques des agents de santé de
premiere ligne sont souvent insuffisantes

« Capacité de gestion limitée dans le contexte de la transi-
tion vers une faible charge ou la décentralisation

« Assurer les capacités du personnel de premiére ligne et d'orientation en
matiere de dépistage, de recherche de cas et de traitement

« Renforcer les capacités des personnes touchées par la lépre

« Améliorer les capacités a promouvoir linclusion sociale et l'acces aux services

* Mettre au point et diffuser des modules d'apprentissage en ligne

* Associer les médias au travail de sensibilisation



Annexe 2

Principes et directives pour I'élimination de la discrimination
a I'encontre des personnes touchées par la lépre et des

membres de leur famille

Principes

Les personnes touchées par la leépre et les membres de leur famille devraient étre traités avec le
respect inhérent a la dignité de la personne humaine, et possédent, a égalité avec les autres,
tous les droits et libertés fondamentaux consacrés par la Déclaration universelle des droits de
'lhomme, ainsi que par d'autres instruments pertinents relatifs aux droits de 'homme auxquels leurs
Etats respectifs sont parties, notamment le Pacte international relatif aux droits économiques, sociaux
et culturels, le Pacte international relatif aux droits civils et politiques et la Convention relative aux
droits des personnes handicapées.

Les personnes touchées par la Iepre et les membres de leur famille ne devraient pas faire I'objet de
discrimination au motif qu’elles ont ou ont eu la maladie.

Les personnes touchées par la [épre et les membres de leur famille devraient avoir les mémes droits
que toute autre personne en ce qui concerne le mariage, la famille et la parentalité. Ainsi :

* Nul ne devrait étre privé du droit de se marier pour un motif lié a la lepre ;
* La leépre ne devrait pas constituer un motif de divorce ;

+ Nul enfant ne devrait étre séparé de ses parents pour un motif lié a la lepre.

Les personnes touchées par la [épre et les membres de leur famille devraient avoir les mé&mes droits
que toute autre personne en ce qui concerne la pleine citoyenneté, y compris celui de posséder
des papiers d'identité.

Les personnes touchées par la lepre et les membres de leur famille devraient jouir a égalité avec les
autres du droit de servir la collectivité, y compris le droit de se présenter a des élections et d'exercer
des fonctions publiques a tous les niveaux de I'Etat.

Les personnes touchées par la lepre et les membres de leur famille devraient avoir le droit de
travailler dans un environnement qui favorise l'intégration et &tre traités sur un pied d'égalité
avec les autres personnes dans toutes les politiques et procédures ayant trait au recrutement, a
'embauche, a la promotion, a la rémunération, au maintien dans I'emploi et a 'avancement.

%
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Les personnes touchées par la [epre et les membres de leur famille ne devraient pas se voir refuser
I'acces aux écoles ou aux programmes de formation ni en étre exclus a cause de la maladie.
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Les personnes touchées par la lepre et les membres de leur famille doivent pouvoir réaliser
pleinement leur potentiel et retrouver toute leur dignité et leur estime de soi. Les personnes
touchées par la lepre et les membres de leur famille auxquels on a donné les moyens de se réaliser et
de développer leurs capacités peuvent grandement contribuer a I'évolution de la société.

Les personnes touchées par la lepre et les membres de leur famille ont le droit de participer
activement aux processus de prise de décisions concernant les politiques et les programmes
qui ont une incidence directe sur leur vie, et devraient étre associés activement a ces processus.
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Directives

1. Généralités
1.1 Les Etats devraient promouvoir, protéger et garantir le plein exercice de tous les droits de 'homme et de

toutes les libertés fondamentales de toutes les personnes touchées par la lepre et des membres de leur
famille sans discrimination liée a la maladie. A cette fin, ils devraient :

* Prendre toutes les mesures législatives, administratives et autres appropriées pour modifier, abroger ou
abolir leslois, reglements, politiques, coutumes et pratiques qui instaurent directement ou indirectement
une discrimination a I'encontre des personnes touchées par la lépre et des membres de leur famille ou
se traduisent par une ségrégation, imposée par la force ou obligatoire, a I'égard de ces personnes et les
isolent au motif de la maladie, du fait de la discrimination dont elles sont I'objet ;

* Faireensorte quetouteslesautorités etinstitutions prennentdes mesures pour éliminerla discrimination
a I'égard des personnes touchées par la Iepre, qu'elle soit le fait d'une personne, d'une organisation ou
d'une entreprise privée.

1.2 Les Etats devraient prendre toutes les mesures appropriées pour garantir aux personnes touchées par
la lépre et aux membres de leur famille le plein exercice de tous les droits reconnus par la Déclaration
universelle des droits de 'homme et les instruments internationaux relatifs aux droits de 'lhomme
auxquels ils sont parties, notamment le Pacte international relatif aux droits économiques, sociaux et
culturels, le Pacte international relatif aux droits civils et politiques et la Convention relative aux droits des
personnes handicapées.

1.3 Dans I'élaboration et la mise en ceuvre des lois et des politiques ainsi que dans d'autres processus
décisionnels portant sur des questions concernant les personnes touchées par la lepre et les membres
de leur famille, les Etats devraient consulter étroitement et faire activement participer les personnes
touchées par la lépre et les membres de leur famille, soit a titre individuel, soit par lintermédiaire des
organisations locales et nationales qui les représentent.

2. Egalité et non-discrimination

2.1 Les Etats devraient reconnaitre que toutes les personnes sont égales devant la loi et qu'en vertu de celle-
ci, elles ont droit, sans discrimination, a I'égale protection et a I'égal bénéfice de la loi.

2.2 Les Etats devraient interdire toute discrimination au motif qu’une personne est atteinte ou a été atteinte
de la lepre, et devrait en garantir une protection juridique égale et efficace aux personnes touchées par la
|epre ainsi qu'aux membres de leur famille.

2.3 Les mesures spécifiques qui sont nécessaires pour assurer I'égalité de facto des personnes touchées par
la lépre et des membres de leur famille ne sont pas considérées comme constituant une discrimination.

3. Les femmes, les enfants et les autres groupes vulnérables

3.1 Dans de nombreuses sociétés, la lepre aggrave considérablement le sort des femmes, des enfants et
d'autres groupes vulnérables. Les Etats devraient accorder une attention particuliére & la défense et
a la protection des droits fondamentaux des femmes, des enfants et des membres d'autres groupes
vulnérables qui sont ou ont été touchés par la lépre, ainsi que des membres de leur famille.

3.2 Les Ftats devraient favoriser le plein épanouissement, la promotion et 'autonomisation des femmes, des
enfants et des membres d'autres groupes vulnérables qui sont ou ont été touchés par la lepre, ainsi que
des membres de leur famille.

4. Le foyer et la famille

Les Etats devraient, autant que possible, favoriser la réunification des familles qui ont été dispersées
par suite des politiques et pratiques appliquées a I'égard des personnes diagnostiquées comme étant
atteintes de la lepre.
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5. Vie dans la communauté et logement

5.1 Les Ftats devraient s'assurer que les personnes touchées par la lépre et les membres de leur famille
jouissent des mémes droits, comme pour toute autre personne, et garantir leur pleine intégration et leur
participation a la société.

5.2 Les Etats devraient recenser les personnes touchées par la lépre et les membres de leur famille qui vivent
isolés ou sont tenus a 'écart de la communauté a laquelle ils appartiennent en raison de la maladie, et
devraient leur apporter une aide.

5.3 Les Etats devraient faire en sorte que les personnes touchées par la Iépre et les membres de leur famille
puissent choisir librement leur lieu de résidence, et devraient veiller a ce qu'ils ne soient pas contraints de
vivre dans un lieu particulier en raison de la maladie.

5.4 Les Etats devraient permettre aux personnes atteintes de la Iépre et aux membres de leur famille qui
ont été forcés de vivre isolés en raison des politiques publiques en vigueur a I'époque de continuer a
vivre dans les Iéproseries et les hopitaux qui sont devenus leur lieu de vie, s'ils le souhaitent. Si leur
déplacement est inévitable, les intéressés devraient étre pleinement associés aux décisions concernant
leur avenir. Les Etats devraient toutefois améliorer les conditions de vie dans ces léproseries et hdpitaux.
En tenant diment compte des souhaits des personnes touchées par la lepre et des membres de leur
famille, et en associant pleinement ces personnes, les Etats devraient également élaborer, promouvoir
et mettre en ceuvre des plans en faveur de l'intégration progressive des résidents de ces établissements
dans la société et de 'abandon progressif de ces |éproseries et hopitaux.

6. Participation a la vie politique

Les Etats devraient veiller & ce que les personnes touchées par la [&pre et les membres de leur famille jouissent
du droit de vote, du droit de se présenter a des élections et du droit d'occuper des emplois publics a tous les
niveaux de 'Etat, a égalité avec les autres. Les procédures électorales doivent étre accessibles, faciles a mettre
en ceuvre et adaptées afin que toute personne touchée par la [epre puisse y participer.

7. Activité professionnelle

Les Ftats devraient promouvoir et encourager les possibilités d'exercice d'une activité indépendante, de
création de coopératives et de formation professionnelle pour les personnes touchées par la Iépre et les
membres de leur famille, ainsi que leur embauche sur le marché ordinaire du travail.

8. Education

Les Etats devraient promouvoir accés & 'éducation, dans des conditions d'égalité, des personnes touchées
par la lepre et des membres de leur famille.

9. Vocabulaire discriminatoire

Les Etats devraient supprimer le vocabulaire discriminatoire, y compris le terme désobligeant « Iépreux » ou
son équivalent dans toute langue ou dialecte, dans les publications officielles et modifier promptement, si
possible, les publications contenant ce type de vocabulaire.

10. Participation aux activités publiques, culturelles et récréatives

10.1 Les Etats devraient promouvoir I'égale jouissance des droits et libertés des personnes touchées
par la lépre et des membres de leur famille, tels que consacrés par la Déclaration universelle des
droits de 'homme et les instruments internationaux relatifs aux droits de 'hnomme auxquels ils sont
parties, notamment le Pacte international relatif aux droits économiques, sociaux et culturels, le Pacte
international relatif aux droits civils et politiques et la Convention relative aux droits des personnes
handicapées. Les Etats devraient promouvoir I'accés des personnes touchées par la lépre et des
membres de leur famille aux lieux publics, y compris les hétels, les restaurants, les bus, les trains et
les autres moyens de transport public, & égalité avec les autres. Les Etats devraient promouvoir laccés
des personnes touchées par la lepre et des membres de leur famille aux infrastructures culturelles et
de loisirs, a égalité avec les autres.Les Etats devraient promouvoir 'accés des personnes touchées par
la lepre et des membres de leur famille aux lieux de culte, a égalité avec les autres.

10.2 Soins de santéles Etats devraient, au minimum, assurer aux personnes touchées par la lépre une
gamme de soins de santé gratuits ou d'un colt abordable aussi étendue et de méme qualité que la
gamme de soins proposée aux personnes atteintes d'autres maladies. lls devraient également prévoir
des programmes de détection précoce et garantir le prompt traitement de la maladie, y compris les
éventuelles réactions et |ésions nerveuses, afin de prévenir I'apparition de conséquences stigmatisantes.
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10.3 Les Etats devraient inclure un soutien psychologique et social dans les soins de base offerts aux
personnes touchées par la lepre au moment du diagnostic et tout au long du traitement ainsi qu'apres
la fin du traitement si nécessaire.

10.4 Les Ftats devraient permettre aux personnes touchées par la lépre d'avoir accés gratuitement aux
médicaments contre la lépre ainsi qu'a des soins de santé appropriés.

11. Soins de santé

11.1 Les Etats devraient, au minimum, assurer aux personnes touchées par la [&épre une gamme de soins de
santé gratuits ou d'un codt abordable aussi étendue et de méme qualité que la gamme de soins proposée
aux personnes atteintes d'autres maladies. lls devraient également prévoir des programmes de détection
précoce et garantir le prompt traitement de la maladie, y compris les éventuelles réactions et lésions
nerveuses, afin de prévenir 'apparition de conséquences stigmatisantes.

11.2 Les FEtats devraient inclure un soutien psychologique et social dans les soins de base offerts aux
personnes touchées par la lépre au moment du diagnostic et tout au long du traitement ainsi qu‘aprés
la fin du traitement si nécessaire.

11.3 Les Etats devraient permettre aux personnes touchées par la lépre d'avoir accés gratuitement aux
médicaments contre la lépre ainsi qu'a des soins de santé appropriés.

12. Niveau de vie

12.1 Les Etats devraient reconnaitre le droit des personnes touchées par la lépre et des membres de leur famille
a un niveau de vie suffisant, et devraient prendre les mesures appropriées pour protéger et promouvoir ce
droit, sans discrimination fondée sur la maladie, en ce qui concerne la nourriture, 'habillement, le logement,
laccés a I'eau potable, I'assainissement et d'autres aspects de la vie quotidienne. Les Etats devraient :

+ Promouvoir la coopération entre le Gouvernement, la société civile et le secteur privé en vue de recueillir
des fonds et de mettre au point des programmes pour améliorer le niveau de vie ;

+ Veiller a ce que les enfants dont les familles vivent dans la pauvreté recoivent une éducation par le biais
de systemes de bourses et d'autres programmes financés par le Gouvernement et/ou la société civile ;

+ Faire ensorte que les personnes quiviventdans la pauvreté aient accés a des programmes de formation
professionnelle, au microcrédit et a d’autres moyens d'améliorer leur niveau de vie.

12.2 Les Etats devraient promouvoir la réalisation de ce droit par le biais de mesures de financement, par
exemple en permettant :

* Aux personnes touchées par la lépre et aux membres de leur famille qui ne sont pas capables de
travailler en raison de leur age, d'une maladie ou d'un handicap de percevoir une pension ;

+ Aux personnes touchées par la leépre et aux membres de leur famille qui vivent dans la pauvreté de
bénéficier d'une aide financiére pour se loger et se soigner.

13. Sensibilisation

Les Etats, en collaboration avec les institutions de défense des droits de 'homme, des organisations non
gouvernementales, la société civile et les médias, devraient élaborer des politiques et des plans d'action pour
sensibiliser la société dans son ensemble et promouvoir le respect des droits et de la dignité des personnes
touchées par la Iepre et des membres de leur famille. Ces politiques et plans d'action pourraient notamment
visera:

+ Diffuser une information sur la lépre a tous les niveaux du systeme éducatif, dés I'enseignement
préscolaire, affirmant, notamment, que la |épre est guérissable et qu'elle ne doit pas servir de motif de
discrimination a I'égard des personnes qui sont ou ont été touchées par la maladie et des membres de
leur famille;

+ Promouvoir la production et la distribution de matériels d'information a toutes les personnes atteintes
de la lepre des le moment du diagnostic pour les informer de leurs droits ;

Inciter les médias a présenter les personnes touchées par la Iepre et les membres de leur famille sous
un jour et dans des termes respectueux de leur dignité ;

+ Reconnaitre les compétences, les mérites et les aptitudes des personnes touchées par la lépre ainsi
que leur contribution a la société et, dans toute la mesure possible, encourager I'expression de leurs
talents dans les domaines artistique, culturel et scientifique ;

Encourager les personnes créatives, y compris les artistes, poetes, musiciens et écrivains, en particulier
ceux qui ont été personnellement confrontés aux épreuves liées a la leépre, a participer aux activités de
sensibilisation en mettant a profit leurs talents respectifs ;
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Faire prendre conscience aux acteurs influents de la société, notamment les chefs religieux, que la
maniére dont ils abordent la |epre dans leur enseignement ou dans leurs écrits peut contribuer a
éliminer la discrimination a I'égard des personnes touchées par cette maladie et des membres de
leur famille ;

Encourager les établissements d'enseignement supérieur, y compris les facultés de médecine et les
instituts de formation en soins infirmiers, a incorporer une information sur la lepre dans leurs pro-
grammes d'enseignement, ainsi qu'a élaborer et a mettre en ceuvre un programme de formation de
formateurs et a concevoir des matériels pédagogiques ciblés ;

+ Promouvoir la mise en ceuvre du Programme mondial d'éducation dans le domaine des droits de
I'homme et inclure les droits fondamentaux des personnes touchées par la lepre et des membres de
leur famille dans le programme national d’enseignement des droits de 'homme de chaque Etat ;

Déterminer les moyens de faire en sorte que les personnes diagnostiquées comme étant atteintes de la
Iépre qui ont été victimes de l'isolement imposé par leur gouvernement soient reconnues et honorées
et que les lecons soient tirées de leur expérience, notamment a travers des témoignages oraux, des
museées, des monuments et des publications ;

Soutenir les efforts de sensibilisation auprés des communautés qui n‘ont pas accés aux médias
traditionnels.

14. Elaboration, mise en ceuvre et suivi des activités des Etats

14.1

14.2

Les Etats devraient envisager de créer ou désigner un comité chargé des activités en rapport avec les
droits fondamentaux des personnes touchées par la leépre et des membres de leur famille. Ce comité
devrait, de préférence, étre composé de personnes touchées par la lepre et de membres de leur famille,
de représentants d'organisations de défense des personnes touchées par la lepre, de spécialistes des
droits de 'homme, de personnes actives dans le domaine des droits de lhomme ou dans des domaines
connexes, ainsi que de représentants du Gouvernement.

Les Etats sont encouragés a inclure dans les rapports quils établissent & lintention des organes

conventionnels concernés les politiques et mesures qu'ils ont adoptées et/ou mises en ceuvre en vue
d'éliminer la discrimination a I'égard des personnes touchées par la Iepre et des membres de leur famille.
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La Stratégie mondiale de Lutte contre la Lépre 2021-2030 « Vers zéro lepre » a été élaborée
a l'issue d'un processus de consultation avec toutes les principales parties prenantes mené
en 2019 et 2020. Des contributions précieuses ont été fournies par des responsables des
programmes nationaux de lutte contre la Iepre, des agences techniques, des experts de
la santé publique et de la Iepre, des organismes de financement et des personnes ou
membres de communautés directement touchées par la lepre.

La Stratégie vise a contribuer a la réalisation des objectifs de développement durable. Elle
s'articule autour de quatre piliers : (i) mise en ceuvre des feuilles de route intégrées d'initiative
nationale pour |'‘éradication de la lepre dans tous les pays d'endémie ; (ii) renforcement
de la prévention de la lepre parallelement a un effort intégré de dépistage actif de cas ;
(iii) prise en charge de la lépre et de ses complications et prévention de nouvelles incapacités ;
et (iv) lutte contre la stigmatisation et assurance du respect des droits humains.

L'interruption de la transmission et I'élimination de la maladie sont au coeur de la Stratégie.
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