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	Le trachome, la maladie des « cils qui poussent à l’intérieur », est la deuxième cause de cécité dans le monde. Bien qu’elle soit susceptible d’être prévenue et traitée, elle frappe encore près de 80 millions de personnes, en particulier dans le sud du Sahara. Quelles sont les causes de cette maladie ? Comment y faire face ? Comment évaluer le succès des actions préventives ou curatives déjà entreprises ? Où en est la lutte contre cette infection et quelles sont les recommandations nécessaires à son éradication ? Cette expertise collégiale menée par l’IRD, réalisée par une quinzaine de chercheurs à la demande du ministère de la Santé du Mali et de l’Institut d’ophtalmologie tropicale d’Afrique (Mali), s’attache à décrire l’état actuel de la lutte contre cette conjonctivite cécitante d’origine infectieuse. En dressant le bilan des stratégies déjà à l’œuvre, notamment celle du programme CHANCE de l’OMS, cette expertise cherche à définir les conditions et les perspectives de cette maladie.

      

      
        
	Trachoma, the disease of the “eyelashes which turn inward”, is the second cause of blindness in the world. Although it can be predicted and treated, it still affects nearly 80 million people, particularly in the South Sahara. What are the causes of this disease? How can it be combated? How can the success of preventative and curative actions already undertaken be evaluated? What is the current situation in the fight against this infection and what lessons can be drawn? This IRD Expert Group Review, conducted by more than a dozen researchers at the request of the Malian Health Ministry and the Institut d’ophtalmologie tropicale de l’Afrique in Bamako, describes the current situation in the fight against this blinding conjunctivitis of infectious origin. By evaluating the strategies already deployed – particularly the WHO SAFE strategy – it seeks to define the conditions and prospects for its eradication.
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          OMC Organisation mondiale du commerce

          OMS Organisation mondiale de la santé

          ONG Organisation non gouvernementale

          OPC Organisation pour la prévention de la cécité

          PCR Polymerase Chain Reaction

          PNB Produit national brut

          PNLC/T Programme national de la lutte contre la cécité/trachome

          Prodess Programme quinquennal de développement socio-sanitaire

          
            SAFE Surgery, Antibiotic, Facial cleaning, Environment
          

          SIG Système d’information géographique

          TF Trachome folliculaire

          TI Trachome intense

          TS Trachome cicatriciel

          Unesco Organisation des Nations unies pour l’éducation, la science et la culture

          Unicef Fonds des Nations unies pour l’enfance

        

      

    

  
    
      
        
          Objectifs et méthodes de l’Expertise collégiale

        

        Marie-Laure Beauvais

      

      
        
           Cet ouvrage, le septième publié dans la collection « Expertise collégiale » de l’IRD, répond aux mêmes objectifs généraux que ceux qui l’ont précédé et a été réalisé selon la même méthode, dont on rappellera brièvement ici les lignes générales.

           Les expertises collégiales sont engagées par l’Institut de recherche pour le développement « sur commande », pour éclairer la décision politique et le débat public sur des enjeux de société : mettre la recherche et les connaissances des chercheurs à la disposition de la collectivité fait en effet partie des missions des établissements publics de recherche.

           Cependant, il n’entre pas dans la fonction d’un établissement scientifique d’élaborer des « projets d’action » pour les pouvoirs publics : les choix d’action sont éminemment politiques et ils font appel à d’autres données, extérieures au monde scientifique. En mettant au point la méthode des Expertises collégiales, l’IRD entend, plus modestement, contribuer à rassembler sur un sujet donné les connaissances disponibles dans la littérature spécialisée, pour en dégager la portée dans le cas spécifié, mettre en évidence les conclusions fermes sur lesquelles s’accordent les scientifiques, identifier les points encore controversés et désigner les domaines sur lesquels les travaux disponibles sont insuffisants pour en tirer quelque conclusion pratique que ce soit.

           Pour réaliser une expertise utile et fiable, trois réalités sont à prendre en compte :

          
            	Le temps de la décision n’est pas celui de la recherche : il est souvent beaucoup plus court ; les citoyens ont besoin que des mesures soient prises vite, parfois en urgence. L’expertise collégiale vise donc à faire le point sur les connaissances existantes dans la littérature internationale : elle ne comporte en principe ni collecte de données, ni exploitations complexes nouvelles.

            	La question posée concerne rarement une discipline unique : toutes les facettes du problème posé doivent être éclairées à la lumière de la littérature la plus récente. C’est pourquoi l’expertise mobilise un collège très interdisciplinaire d’une dizaine d’experts. Les conclusions d’ensemble sont débattues et assumées collectivement, en toute responsabilité. Le Département Expertise et Valorisation de l’IRD fait assurer une relecture du rapport par des personnalités qualifiées, extérieures au groupe d’auteurs, pour vérifier la complétude de l’exposé, sa clarté et sa conformité à la littérature internationale. Le groupe d’experts reste maître de ses conclusions.

            	Le décideur et le citoyen maîtrisent rarement le vocabulaire des différentes disciplines scientifiques ; pourtant, le débat public nécessite qu’ils aient un accès direct aux raisonnements et aux conclusions des scientifiques-experts. Ceux-ci doivent donc se plier à un double exercice : d’une part, présenter leurs analyses dans leur langage de spécialistes, afin d’assurer la « traçabilité » de leurs raisonnements ; d’autre part, élaborer une synthèse simple et assez concise, accessible aux non-spécialistes.

          

           L’agenda des expertises, ainsi que la forme des publications, sont fixés en fonction de ces réalités. De leur prise en compte procède notamment la démarche originale caractéristique des phases initiale et finale de l’expertise :

          
            	Avant même la constitution du groupe d’experts, les questions à poser à ces derniers sont élaborées d’un commun accord au cours d’un « atelier initial » entre scientifiques et institutions commanditaires (qui souhaitent en général s’entourer d’acteurs-partenaires directement intéressés). Il faut, en effet, s’entendre précisément sur les attentes réciproques. D’une part, certaines questions, cruciales pour la décision, ne relèvent pas d’une approche scientifique : il convient donc de les écarter. D’autre part, pour bien cibler leurs conclusions, les scientifiques ont besoin d’une bonne connaissance du contexte dans lequel des décisions doivent être prises. Il n’est pas exclu qu’ils prennent connaissance du terrain, si nécessaire.

            	Après rassemblement des données et analyses apportées par chaque scientifique-expert dans son champ de compétence, c’est la confrontation des connaissances et des avis qui doit être organisée ; enfin, les conclusions élaborées collégialement sont rédigées et publiées sous forme d’une synthèse accessible à un public relativement large. Souvent, de telles synthèses, qui représentent un travail considérable rarement réalisé sous cette forme, ont une portée (scientifique comme pratique) qui va bien au-delà de la région ou du pays concerné : c’est pourquoi la publication en est systématiquement faite en deux langues (français et anglais).

          

           La présente expertise a été réalisée dans cette perspective.

           Conformément aux choix établis pour cette collection, le lecteur trouvera dans l’ouvrage lui-même, la synthèse et les conclusions du groupe d’experts, en français et en anglais ; dans le CD-Rom inclus, les huit chapitres analytiques sur lesquels s’appuie cette synthèse.

           Nous ne saurions conclure sans remercier très vivement toutes les personnes qui ont bien voulu contribuer à la réalisation de cette publication. Aux experts eux-mêmes revient la responsabilité de l’expertise ; une mention particulière doit être faite à Hubert Barennes pour sa relecture générale.

           Nos remerciements vont également à toutes les personnalités qui ont bien voulu soit apporter leurs contributions spécialisées, soit échanger avec les experts sur leur expérience, ainsi qu’aux scientifiques des diverses institutions de recherche qui ont fait part de leurs connaissances, de leurs données et de leurs avis sur les premières versions de ce rapport.

           Et enfin, le collège d’experts et l’équipe « Expertise collégiale » du DEV souhaitent exprimer leurs plus sincères remerciements à Marianne Berthod, directrice du département, qui a piloté l’ensemble de ce travail avec rigueur et compréhension.
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            Chargée de mission Expertise collégiale, Département Expertise et Valorisation

          

        

      

    

  
    
      
        
          Introduction

        

      

      
        
           L’Institut de recherche pour le développement s’est engagé en 2001, sous la présidence de Philippe Lazar, dans la réalisation d’expertises collégiales. Une expertise collégiale vise à fournir aux décideurs, à leur demande, sous une forme synthétique, les éléments scientifiques les plus récents et validés par la communauté scientifique, dans des domaines divers d’une importance particulière pour le développement des pays du Sud. Ces éléments relèvent souvent de plusieurs disciplines. L’expertise collégiale rassemble autant que faire se peut les experts correspondant à toutes les facettes d’un problème donné.

           La santé est une des priorités du développement. Le trachome est une maladie qui impose un fardeau très lourd aux pays en voie de développement, en particulier en Afrique subsaharienne. Il s’agit d’une infection oculaire, atteignant la conjonctive et entraînant la cécité au bout de plusieurs années d’évolution dans un certain nombre de cas.

           Trois ordres de circonstances plaidaient en faveur d’une expertise collégiale sur le trachome dans les pays du Sahel et en particulier au Mali :

          
            	l’accumulation au cours des dernières années, de connaissances scientifiques précises sur le cycle de la maladie, dans le domaine des sciences biologiques et des sciences sociales ;

            	le choix par l’OMS d’une nouvelle stratégie de lutte contre le trachome, tirant parti de ces acquisitions scientifiques récentes. Cette stratégie dénommée en français « CHANCE » a été choisie en 1997, elle connaît un début d’application dans plusieurs pays ;

            	la volonté du gouvernement malien de s’engager dans une action énergique contre le fléau du trachome, source de souffrances et d’incapacités.

          

           Le trachome, encore actuellement la deuxième cause de cécité dans le monde, est à la fois susceptible d’être prévenu et traité. S’il subsiste dans de nombreux pays, c’est parce que les conditions qui le favorisent sont étroitement liées à la pauvreté et au sous-développement.

           Dans certains pays d’Afrique de l’Ouest, le trachome concerne un tiers des enfants de moins de dix ans, et provoque la cécité chez de nombreux adultes. Le Mali, particulièrement touché, a manifesté une attention spécifique à ce grave problème1.

           L’Institut d’ophtalmologie tropicale de l’Afrique, l’Iota, fondé en 1954 dans la capitale du Mali, Bamako, a, parmi ses missions, celle d’éclairer les responsables de la santé des pays de la région dans le domaine des affections oculaires. Il s’est investi tout particulièrement dans le trachome au cours de ces dernières années.

           Le gouvernement malien suit avec attention la mise en place de la stratégie définie par l’OMS depuis 1997. Il a impulsé un programme national de lutte contre le trachome. Le ministre de la Santé du Mali a manifesté dès le début un vif intérêt pour la réalisation d’une expertise collégiale qui mettrait à la disposition des principaux acteurs et décideurs toutes les informations nécessaires pour organiser la lutte contre le trachome de la meilleure façon possible. Il a proposé de cofinancer avec l’IRD et l’Iota l’expertise correspondante.

           Après des démarches auprès de la Banque mondiale et de l’Union européenne, un montage financier réalisé avec le concours de l’IRD a permis de tenir un atelier initial en février 2002 en présence des représentants des décideurs, afin de dégager les questions soumises au collège d’experts. Ces experts internationaux (maliens, burkinabés, américains, français…) appartenaient à des disciplines différentes (ophtalmologie, microbiologie, épidémiologie, santé publique, histoire, anthropologie, économie…) dont la complémentarité pour une bonne approche du trachome n’a cessé de se confirmer au cours de l’expertise.

           Les questions, émanant de représentants des différents ministères du Mali (en charge de la santé, des femmes et de la famille, de l’hydraulique, de l’environnement, de l’éducation) ont été longuement discutées par le collège des experts et ont été réparties en trois ensembles de 26 questions : épidémiologie (8 questions), sciences sociales et hygiène (11), stratégies de lutte (7).

           La liste des questions sélectionnées en commun par les autorités maliennes investies de responsabilités opérationnelles et les experts informés de l’état et des limitations des connaissances scientifiques en la matière a servi à établir le cahier des charges prévu dans la convention signée entre l’IRD et le gouvernement malien. Elles ont été réparties entre les experts. Il existe une abondante documentation qui a été exploitée et analysée de façon critique.

           Trois réunions d’experts se sont tenues à Bamako en décembre 2002 et en juin 2003 et à Paris en septembre 2003. Un atelier final en novembre 2003 a discuté en séance plénière une première version du rapport de synthèse et rédigé des recommandations qui ont fait l’objet d’un consensus du collège des experts.

           Le rapport de synthèse, validé par le collège, comporte des généralités qui correspondent à l’état actuel des connaissances sur le trachome (physiopathologie, clinique et laboratoire, épidémiologie, histoire, anthropologie et économie de la santé), suivies des réponses aux questions posées par les décideurs sous forme de courtes synthèses et des recommandations afférentes.

           Les experts se sont efforcés d’envisager les problèmes posés sous la forme la plus concrète possible, mais la traduction opérationnelle des recommandations appartient évidemment aux autorités destinataires du rapport.

           La mise en place et l’exécution d’une stratégie nationale contre le trachome représentent une expérience en vraie grandeur qui apportera sans nul doute de précieux enseignements sur la maladie.

           Ce rapport représente un document sans précédent dans son effort de synthèse sur une affection qui n’a pas encore suffisamment retenu l’attention du grand public. Il est destiné en priorité au gouvernement malien qui a suivi le déroulement de l’expertise avec une grande attention. Ses conclusions et ses recommandations devraient également retenir l’attention des gouvernements des pays voisins concernés par le trachome. Il est également destiné aux organisations internationales et non gouvernementales, et à tous les acteurs de terrain qui agissent dans le domaine des affections oculaires et de la cécité.

           Rédigé dans un double souci de lisibilité et d’exactitude scientifique, il devrait enfin fournir matière à réflexion à tous ceux qui s’activent dans le domaine du développement durable. Il devrait alimenter l’espoir qu’une maladie curable et évitable qui a disparu d’Europe occidentale, il y a peu, passe à l’histoire de façon définitive. En intéressant un large public à une maladie peu connue et peu médiatisée, il contribuera, nous l’espérons, à mobiliser l’opinion.

        

        
          Notes

          1  Une enquête nationale, réalisée en 1996, a montré qu’un enfant sur trois souffrait de trachome actif.

        

      

    

  
    
      
        
          Généralités

        

      

      
        
           La cécité est un véritable fléau en Afrique, qui atteint plus de six millions de personnes, avec une prévalence dépassant 2 % dans certains pays de la zone sahélienne. Bien que le statut social de l’aveugle soit souvent privilégié par rapport à d’autres formes de handicaps, la cécité, en raison de la privation sensorielle entraîne des difficultés à subvenir à ses besoins et des complications dans la vie quotidienne. La cécité contraint souvent les aveugles à quitter le village où ils sont marginalisés et à venir mendier dans les grandes villes où ils se regroupent parfois entre eux. La cécité survient relativement tard : 80 % des aveugles ont plus de 60 ans. Les femmes payent le plus lourd tribut, comptant pour plus des trois quarts des aveugles. Leur handicap est accru en raison de leurs obligations à effectuer les tâches ménagères, et à assumer leur rôle de mère. Elles peuvent rencontrer des difficultés à fonder une famille.

           Et pourtant environ 80 % de ces cécités sont évitables, comme celles dues à des maladies infectieuses de l’enfance (trachome, rougeole, conjonctivite gonococcique) ou des carences alimentaires (avitaminose A), ou curables comme les cataractes.

           Aujourd’hui, l’espérance de vie progresse dans la plupart des pays du Sud. Le nombre des aveugles devrait donc augmenter. Les États et les organisations internationales ont maintenant pris conscience de la gravité du problème. En 1999, l’OMS, en partenariat avec l’Agence internationale pour la prévention de la cécité, a lancé le programme « Vision 2020-le droit à la vision », dont le but est l’élimination des cécités évitables dues à cinq causes : la cataracte, le trachome, l’onchocercose, le déficit en vitamine A et les défauts de réfraction de l’œil. Trois de ces causes concernent particulièrement l’Afrique. L’objectif fixé pour l’an 2020 est la division par deux du nombre actuel d’aveugles, ce qui aurait l’avantage d’entraîner une économie équivalente, selon certains, au budget total de l’Éthiopie.

           Le trachome est tenu pour responsable au xixe siècle de près de 3 millions de cécités. Or cette cause de cécité est évitable, à condition d’intervenir à temps. En effet, la cécité, une fois installée, n’est pas curable, mais le traitement chirurgical qui corrige la déviation des cils (dite trichiasis) qui ulcèrent la cornée et entraînent son opacification, prévient sa survenue. De même, le traitement des infections conjonctivales initiales empêche le trichiasis de se développer.

           Le trachome reste très présent dans les zones rurales pauvres de la plupart des pays du Moyen-Orient, du sous-continent indien et de l’Asie du Sud-Est, et de certaines parties de l’Amérique latine.

           En 1995, l’OMS estimait que 146 millions de personnes étaient porteurs de l’agent pathogène et nécessitaient un traitement, et que 10 millions souffraient de trichiasis. Environ six millions de personnes étaient considérées comme aveugles ou malvoyantes du fait du trachome.

           En mars 2004, les dernières données communiquées lors de la huitième réunion de l’Alliance de l’OMS pour l’élimination du trachome font état d’environ 84 millions de personnes porteuses de l’agent infectieux et nécessitant un traitement et de 7,6 millions de personnes souffrant de trichiasis.

           L’Afrique est le second continent touché. Plus du quart des personnes ayant un trachome actif vivent en Afrique subsaharienne.

          QU’EST CE QUE LE TRACHOME ?

           Le trachome se définit aujourd’hui comme une infection de la cornée et de la conjonctive, due à une bactérie appelée Chlamydia trachomatis. Cette infection se caractérise par la présence de follicules, une hyperplasie papillaire et un pannus cornéen. L’infection évolue de façon chronique et entraîne une pousse anarchique des cils qui vont frotter la cornée (trichiasis), provoquer son opacification et donc la cécité.

           Le trachome est connu depuis la nuit des...
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