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INTRODUCTION
Qu’est-ce que la lèpre ?
La lèpre est une maladie très particulière : si elle a durablement marqué l’histoire de l’humanité par l’horreur qu’elle a suscitée et ses conséquences sociales et religieuses, ce ne fut pas un grand tueur en série comme la peste ou la variole. La lèpre est une maladie infectieuse due au bacille de Hansen (du nom de son découvreur) ou Mycobacterium leprae. Cette maladie infectieuse a la particularité d’être peu contagieuse, puisque seulement 5 % seulement des personnes en contact avec M. leprae développent la maladie. Contrairement aux conceptions anciennes de la maladie, la lèpre n’est pas une maladie héréditaire, il existe seulement une légère prédisposition génétique. Les lésions se développent dans les parties les plus froides de l’organisme, la face et les extrémités (mains et pieds).
I. – Les différentes formes cliniques de la lèpre
Elle débute par la forme indéterminée, définie par une macule dépigmentée, insensible à la douleur et à la chaleur qui siège sur les membres et la face et qui passe souvent inaperçue. La forme tuberculoïde (ou TT) est faite de lésions cutanées maculaires, nodulaires ou infiltrantes, sèches, rugueuses ou squameuses, avec perte de la sudation et des poils ; il s’y associe des signes neurologiques à type de diminution de la sensibilité locale ou sur le territoire d’un nerf périphérique. Cette forme n’est pas contagieuse et peut guérir spontanément ou après traitement ; les lésions cutanées peuvent régresser mais les lésions nerveuses sont définitives. La forme lépromateuse (ou LL) est la plus grave : il existe des tuméfactions dermiques multiples infiltrantes (lépromes) réalisant au maximum le faciès léonin et une atteinte nasale. Celle-ci débute par une rhinite (responsable de la contagiosité de cette forme) et des épistaxis, puis évolue vers une perforation de la cloison nasale, l’effondrement du nez (syndrome rhino-maxillaire) et des atteintes laryngées responsables de la raucité de la voix. Il existe des formes intermédiaires (borderline) où les atteintes nerveuses sont majeures.
L’OMS a proposé récemment une classification simplifiée, plus adaptée aux pays en voie de développement, : pauci-bacilllaire (moins de cinq lésions cutanées) et multi-bacillaire (plus de cinq lésions). Les lésions nerveuses de la lèpre sont la cause des invalidités de la maladie : elles associent des troubles de la sensibilité, une hypertrophie des nerfs, des paralysies, des amputations spontanées. Au niveau oculaire, elles touchent notamment la cornée et peuvent entraîner une cécité. C’est la réponse immunitaire de l’hôte qui détermine la forme clinique de la lettre.
Le bacille de la lèpre est très particulier, ce qui explique de nombreuses caractéristiques de la maladie : c’est une mycobactérie, de la même famille que l’agent de la tuberculose (M. tuberculosis). Au microscope, c’est un bacille acido-alcoolo-résistant (BAAR), petit bâtonnet immobile, mesurant de 3 à 8 microns de long. Il n’a jamais pu être cultivé in vitro au laboratoire. Il se multiplie à des températures basses (34 à 36°) ce qui explique son tropisme pour les zones froides de l’organisme, et le fait qu’il ne lèse pas les viscères. Sa croissance est très lente, se multipliant en 14 jours, ce qui explique à la fois la durée de l’incubation (2 à plus de 15 ans) et la lenteur de l’évolution (plus de 5 ans en moyenne). Il a un métabolisme réduit : 50 % seulement de ses gènes sont actifs, codant des protéines, ce qui explique qu’il ne puisse se développer qu’à l’intérieur des cellules (parasitisme intra-cellulaire) et qu’il touche préférentiellement certaines cellules : les macrophages et les cellules de la gaine des nerfs (gaine de Schwann) responsables de son tropisme nerveux. Toutes ces caractéristiques sont liées à l’involution de M. leprae qui a dérivé de M. tuberculosis depuis 9 millions d’années d’évolution réductrice.
Le génome de M. leprae a été séquencé par Stewart Cole et son équipe à l’Institut Pasteur. Ce qui a permis d’identifier l’ADN de M. leprae par la technique de l’amplification génomique par réaction en chaîne par la polymérase (PCR) dans de nombreuses circonstances : diagnostiques sur des biopsies ou des frottis, ou en archéologie (paléopathologie). Bien que stable à 99,9 %, on a identifié ainsi plusieurs souches différentes, sans différence de virulence, qui ont permis de reconstituer l’histoire de la lèpre comme on le verra plus loin.

II. – La transmission de la lèpre
La lèpre se transmet par les sécrétions nasales. Le mucus nasal des lépromateux peut contenir des millions de bacilles de Hansen. Cette élimination des bacilles peut être très précoce et précéder tout autre signe clinique de la maladie. Cette transmission explique que les contaminations sont souvent intradomiciliaires, ce qui explique la fréquence des cas familiaux. Les bacilles peuvent survivre pendant une semaine dans le milieu extérieur. La transmission ne s’effectue pas par simple contact sur la peau saine ou lésée, ni par piqûres d’arthropodes ni par voie sexuelle (vénérienne) contrairement aux opinions anciennes.
Jusqu’à une date récente, on pensait que la lèpre était une maladie strictement humaine, mais on a découvert dans le sud-est des États-Unis que l’homme avait transmis la lèpre aux tatous, qui sont devenus un réservoir de la maladie et l’ont transmis à l’homme.
Le diagnostic de la lèpre est le plus souvent clinique dans les pays d’endémie, et peut être amélioré par des photographies numériques transmises à des experts. Dans notre pays où les cas sont importés, le plus difficile est d’y penser, car la plupart des médecins n’ont jamais vu cette maladie. On peut aider le diagnostic par les biopsies cutanées qui permettent de déceler les lésions caractéristiques de M. leprae en microscopie, et de rechercher l’ADN de la lèpre par une technique d’amplification génomique, la polymerase chain reaction (PCR) qui est spécifique à 100 %, mais dont la sensibilité est variable : 90 % dans les formes multi-bacillaires et plus faible dans les formes pauci-bacillaires. La recherche des anticorps antilépreux n’a pas d’intérêt diagnostique, mais est utilisée en épidémiologie.
La lèpre était une maladie incurable jusqu’à l’introduction de la dapsone (diamine-dimethyl-sulfone), en 1944 par Guy Henry Faget, à Carville. Ce traitement ambulatoire a été remplacé, en raison de l’apparition de résistances et de la chronicité du traitement, par la polychimiothérapie qui associe trois antibiotiques, le dapsone, la rifampycine et la clofazimine pendant 6 à 12 mois. Mais des résistances apparaissent de nouveau. Des traitements minute sont utilisés pour les formes débutantes à lésion unique. Le SIDA n’influence pas l’évolution de la lèpre, mais les traitements antiviraux du SIDA peuvent la révéler ou l’aggraver.



CHAPITRE PREMIER

La lèpre dans l’Antiquité


Il est difficile de reconnaître la lèpre lorsqu’on étudie les civilisations anciennes. On dispose pour cela de deux sources principales, la paléopathologie et les textes anciens. La paléopathologie est l’étude des restes humains trouvés lors de fouilles archéologiques, visant à déceler les maladies dont ils auraient pu être atteints. Dans le cas de la lèpre, on recherchera des stigmates osseux spécifiques à cette affection grâce à l’étude ostéologique, aux radiographies et aux scanners. Ainsi, des lésions de résorption des mains et des pieds caractéristiques de la lèpre tuberculoïde et le syndrome rhinomaxillaire de la lèpre lépromateuse ont été définis par Møller-Christensen dans le cimetière médiéval de la léproserie de Næstved, au Danemark. Plus récemment, on a pu identifier le génome de Myobacterium leprae dans les os par la technique d’amplification génomique (PCR ou polymerase chain reaction). Quant à l’étude des textes antiques, elle se révèle difficile car il est malaisé de traduire les mots médicaux anciens et de déterminer s’ils correspondent à la lèpre ou à d’autres maladies dermatologiques. La linguistique peut aider à interpréter les mots antiques, quand ils sont restés les mêmes dans les langues modernes, comme l’hindi, le persan et le chinois. Enfin, l’étude de l’iconographie est décevante : les canons de la figuration humaine sont souvent conventionnels ou idéalisés, et la lèpre, considérée comme impure, n’était pas ou peu représentée.



I. – Dans l’Égypte pharaonique

Les auteurs anciens croyaient que la lèpre existait depuis très longtemps en Égypte. Les historiographes alexandrins Lysimaque et Manethon (connus par des citations éparses) affirmaient aux Ier et IIIe siècles av. J.-C. que les Hébreux avaient été chassés d’Égypte car ils étaient massivement atteints de la lèpre. Leur interprétation reposait sur des erreurs de traduction (identifiant les fièvres pestilentielles à la lèpre) ou sur des motifs racistes1. C’est d’ailleurs ce qu’avait déjà remarqué au Ier siècle l’écrivain juif Flavius Josèphe :

Aux précédents auteurs, j’ajouterais Lysimaque, qui a pris comme eux pour base de se son récit l’histoire des lépreux et des infirmes mais dont les fables surpassent même celles des autres en invraisemblance. Ses écrits portent la marque évidente d’une profonde haine2.


Le climat sec de l’Égypte a permis la conservation des papyrus médicaux de la XVIIIe dynastie (1550 av. J.-C.), Ebers et Hearst, qui décrivent des maladies de peau, dont certaines – associant des anomalies des membres et des taches de dépigmentation – ont été traduites par le mot « lèpre », sans aucune certitude. Surtout, l’étude des très nombreuses momies de l’Égypte pharaonique n’a jamais mis en évidence de stigmates de lèpre avant l’époque ptolémaïque (IVe-Ier siècle av. J.-C.). Les plus anciennes momies présentant des lésions lépromateuses ont été découvertes dans l’oasis de Dakhleh (IIe siècle av. J.-C.), et plusieurs momies et squelettes au faciès lépromateux de l’époque romaine (IVe siècle) ont été retrouvés à El-Biga en Nubie. Si les Égyptiens anciens n’hésitaient pas à représenter les maladies (achondroplasie, filariose, hydrocéphalie), seule une jarre représentant peut-être un faciès lépromateux et découverte à Beïth-Shéan, en Palestine (actuellement en Israël), a été retrouvée dans les ruines d’un temple cananéen d’Aménophis III (XVe siècle av. J.-C.). La lèpre est toutefois formellement attestée dès 600 ans avant notre ère en Palestine. Pour les anciens Égyptiens, la maladie n’était pas la rançon du péché mais venait de l’extérieur, sous l’influence de dieux maléfiques (Seth), d’esprits démoniaques, de pratiques magiques ou d’événements indépendants de la personne touchée. Il n’y avait pas de punition divine pendant la durée de la vie ni d’ostracisme en raison de certaines affections.

La lèpre était donc absente en Égypte à l’époque pharaonique et est seulement apparue tardivement à l’époque ptolémaïque, peut-être liée – comme le pensaient les auteurs latins – à l’expédition d’Alexandre le Grand en 326-327 av. J.-C., qui l’avait mené avec ses armées jusqu’aux confins de l’Indus, ou à des contacts commerciaux par les caravanes.





II. – Dans la Mésopotamie antique

Il n’existe aucune preuve archéologique de la présence de la lèpre dans la Mésopotamie ancienne. Seuls les textes des tablettes cunéiformes permettent de l’évoquer. Dans une version akkadienne de la geste de Gilgamesh, les deux compères Endikou et Gilgamesh ont gravement offensé la déesse Isthar, qui se venge en tuant Endikou et en frappant Gilgamesh de la lèpre, qui, pour échapper à la punition divine, doit se purifier dans l’eau de mer. La lèpre est peut-être mentionnée dans le Code d’Hammourabi, gravé sur une stèle du XVIIe siècle av. J.-C. conservée au musée du Louvre, dans des termes obscurs, n’échappant pas aux aléas de la traduction : « Le parjure de Nanna et Utu sera rempli de lèpre, s’appauvrira et n’aura pas de descendance. »

Un autre texte, cité par Marcel Sendrail, est un peu plus évocateur : « Si la peau montre des zones blanches (pûsu) ou est parsemée de nodules (nuqdu) cet homme est rejeté par son dieu et doit être rejeté par les hommes3. »

Un texte babylonien mentionne quant à lui une maladie incurable (isruba) qui pouvait recouvrir tout le corps comme un vêtement et qui entraînait l’expulsion du malade hors des villes4. Au XIIIe siècle av. J.-C., le site d’Emar dans la haute vallée de l’Euphrate (en Syrie) a livré une tablette qui expose le diagnostic et le rituel de purification d’une maladie nommée saharsubbû (lèpre ?), qui fait appel au sacrifice de perdrix, dont les modalités rappellent pour Yitzhaq Feder le chapitre XIV du Lévitique5.

La présence de la lèpre en Mésopotamie ancienne est donc très incertaine et les traductions de la terminologie médicale akkadienne sont sujettes à caution. L’impureté y joue un rôle aussi essentiel que dans l’Ancien Testament.





III. – En Perse (Iran)

La lèpre est probablement évoquée dans l’Avesta, livre sacré des zoroastriens. D’après Hérodote, la lèpre blanche sévissait en Perse au Ve siècle av. J.-C., et selon Plutarque, Atossa, l’épouse d’Artaxerxès II (405-359 av. J.-C.) aurait été atteinte de la lèpre. D’autre part, le mot antique la désignant, pisaga, rapporté par le médecin grec Ctésias, est le même que celui du farsi moderne pes ou pisaga. Dans l’Iran ancien, les lépreux étaient chassés des villes, ne pouvaient s’approcher des autres hommes et étaient interdits de sacrifice pour leur dieu Ahura Mazda, car on pensait qu’ils avaient péché contre le Soleil. Pendant les guerres médiques, des mercenaires grecs du Roi des rois auraient contracté la lèpre au contact des Perses.





IV. – Chez les anciens Hébreux

La lèpre était présente de façon certaine dès 600 av. J.-C. sur les bords du Jourdain : un ADN de M. leprae a été extrait d’un os trouvé dans le cimetière du monastère de Saint-Jean-Baptiste, daté par le carbone 14.

Dans l’Ancien Testament, deux chapitres du Lévitique sont spécifiquement consacrés au diagnostic de la lèpre (Lv, XIII) et aux mesures d’exclusion des lépreux (Lv, XIV). Dans le livre des Nombres (Nb, XV, 2), on insiste sur l’impureté qui justifie l’exclusion de la communauté et le renvoi du camp des lépreux. De façon assez surprenante, le Lévitique applique aussi le nom de lèpre à des taches de moisissure sur les vêtements (Lv, XIII, 47-59) et de salpêtre sur les murs (Lv, XIV, 33-53) ! Dans tous ces cas, les auteurs du Lévitique séparent le pur de l’impur. La traduction des mots hébreux tsara’at et métsora’at par « lèpre » revient aux 72 érudits juifs alexandrins qui rédigèrent la traduction grecque de la Bible hébraïque, connue sous le nom de Bible des Septante. Le Lévitique décrit ainsi la lèpre :

S’il se forme sur la peau d’un homme une boursouflure, une dartre ou une tache luisante, et que cela devienne une maladie de peau genre lèpre, on l’amène au prêtre Aaron ou à l’un des prêtres ses fils : le prêtre procède à l’examen du mal de la peau : si dans la partie malade, le poil a viré au blanc, et que cela paraisse former une dépression dans la peau, c’est une maladie du genre lèpre. Après l’examen, le prêtre le déclare impur. S’il s’agit d’une tache luisante blanche sur la peau, qu’elle ne paraisse pas forer une dépression dans la peau, et que le poil n’ait pas viré au blanc, le prêtre met le malade à l’isolement pour sept jours. (Lv., XIII, 2-3.)


La séméiologie de la lèpre dans ce texte reste assez obscure et pourrait correspondre à de nombreuses autres maladies de la peau (comme le vitiligo ou le psoriasis). Le Lévitique insiste plus sur la purification, nécessitant des sacrifices expiatoires, que sur la guérison6. Le texte biblique ne parle ni de l’insensibilité à la douleur ni des déformations rhinofaciales. Au début du XXe siècle déjà, le docteur Cabanès disait que « la lèpre des Hébreux embrasse une partie de la dermatologie et [que] son sens médical est au moins aussi vague que celui de “dartre” par exemple7 ». Une explication permet de relier la lèpre de la peau à celle des vêtements et des murs : l’impureté des enceintes de l’être (la peau, les vêtements, les murs) qui s’oppose à la pureté et à la sainteté de l’Alliance avec le Seigneur, et qui justifie l’exclusion8.

Plusieurs personnages de l’Ancien Testament ont été frappés par la lèpre, punition divine envoyée par le Seigneur pour une faute ou un péché grave : Myriam (Nb, XII, 9-14) pour avoir dénigré Moïse et Aaron, Ozias (2 Chr, XVI, 1-23) pour sacrilège et Joab (2 Sam, III, 29) pour le meurtre d’Abner, qui sont restés lépreux jusqu’à la fin de leurs jours. La guérison de la lèpre est rare dans l’Ancien Testament et est toujours le fait de l’intervention divine : ainsi la guérison de Naamân (2 Rois, V, 1-27) répond à l’injonction divine relayée par le prophète Élisée, et l’eau purificatrice qui le guérit préfigure l’institution chrétienne du baptême :

Le général syrien Naamân, qui était lépreux, descendit jusqu’au Jourdain et s’y plongea sept fois, pour obéir à l’ordre du prophète Élisée, alors sa chair redevint semblable à celle d’un petit enfant. Il était purifié (2 Rois, V, 14).


Le cas de Moïse est à part, prouvant la puissance du Dieu d’Israël, lors de l’épisode du buisson ardent :

L’Éternel lui dit encore : « Mets ta main dans ton sein. » Il mit la main dans son sein ; puis il la retira, et voici sa main était couverte de lèpre blanche comme la neige. L’Éternel dit : « Remets la main dans ton sein. » Il remit sa main dans son sein ; puis il la retira de son sein, et voici, elle était redevenue comme sa chair (Ex, III, 6-7).


L’exclusion des lépreux a été théorisée dans le Lévitique. Une fois le diagnostic de la lèpre établi par un sacrificateur, le lépreux est déclaré impur :

Le lépreux, atteint de la plaie, portera ses vêtements déchirés, et aura la tête nue ; il se couvrira la barbe, et criera : Impur ! Impur ! Aussi longtemps qu’il aura la plaie, il sera impur : il est impur, il habitera seul, sa demeure sera hors du camp (Lv, XIII, 45-46).


Ainsi, le roi Ozias, frappé de la lèpre par le Seigneur pour sacrilège, fut mis précipitamment hors du Temple par les sacrificateurs et « jusqu’au jour de sa mort, il demeura dans une maison écartée comme lépreux » (2 Chr, XXVI, 19-21). Cependant, si les lésions disparaissaient, le sacrificateur pouvait déclarer le sujet de nouveau pur après un sacrifice expiatoire.

Par contre l’affection dont Dieu affligea Job n’a jamais été considérée ni par les traducteurs de la Bible des Septante ni par les exégètes chrétiens comme étant la lèpre. Le docteur Cabanes en donne l’explication : la maladie qui frappe Job est une plaie affreuse des pieds à la tête sur une peau noire et crevassée, alors que les Hébreux ne connaissaient que la lèpre blanche ; surtout, la maladie de Job s’accompagnait de douleurs intolérables, alors que la lèpre se caractérise par une anesthésie ; enfin, la maladie de Job apparut brutalement et disparut de même. Job a cependant été souvent représenté dans l’art médiéval comme nu lépreux.

Enfin, la traduction latine canonique de la Bible par saint Jérôme, la Vulgate, semble utiliser le mot « lèpre » par excès : dans le livre d’Isaïe (L, III, 3-4), la Vulgate emploie le mot « lépreux » alors que la Traduction œcuménique de la Bible contemporaine utilise « puni ».

La lèpre existait donc de façon certaine dans les temps bibliques dès 600 ans avant notre ère. Mais la traduction du mot hébreu tsara’at par « lèpre » est plus hasardeuse. L’Ancien Testament insiste sur l’impureté et la punition divine et n’envisage pas du tout la contagion : l’exclusion est la conséquence de l’impureté.





V. – En Palestine, au temps du Christ

La lèpre existait de façon certaine en Palestine à l’époque du Christ. On a identifié le génome de la lèpre dans une tombe du Ier siècle (contemporaine du Christ) à Akeldama près de Jérusalem. Cette tombe, parfois appelée « tombe du Suaire », était contenue dans un coffre soigneusement scellé par du plâtre, contrairement aux tombes voisines, sans doute pour ne pas souiller les autres défunts.

Dans le Nouveau Testament, le Christ s’écarte des prescriptions de la loi mosaïque d’exclusion des lépreux : il n’hésite pas à s’en approcher et, à leur requête, à les toucher et à les purifier, entraînant leur guérison (Mt, VIII, 1-4 ; Mc, I, 40-45 ; Lc, V, 12-14). Puis Jésus envoie les douze...
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