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Polyshchauk is dying, for him it's too late.
Polichtchauk est mourant. Pour lui, il est trop tard.
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This report is intended to show the faces of
TB. Thus, we have deliberately selected
images and texts that depict the suffering
of people affected by this disease, in full
respect of the dignity of those who agreed
to be portrayed.

All individuals featured in this report gave
their consent to the inclusion of their
photographs. Most of them gave interviews.
In every case a doctor was present and
usually a translator, who can verify that this
consent was freely given.

While we have chosen to depict in detail
several countries in this report, TB is not
specific to these national borders. TB is a
worldwide threat. It is a major health issue
that affects us all. Its impact is being felt in
every community across the globe, from the
poorer developing states to the wealthy
industrial economies.
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Ce rapport a pour objet de montrer les
différents visages de la tuberculose. En
conséquence, nous avons délibérément
choisi des images et des textes qui
dépeignent sans fard la souffrance des
personnes affectées par cette maladie, sans
porter atteinte  la dignité de tous ceux et
toutes celles qui ont accepté que leur
portrait figure ici.

Tous les individus mentionnés dans ce
rapport ont donné leur consentement
formel & la publication dans ces pages de
leur photo. La plupart nous ont accordé des
entretiens. Chaque interview s'est déroulée
en présence d'un médecin et, le plus
souvent, d'un interpréte, ces deux
personnes étant a méme de vérifier
qu'aucune pression ne s'exercait pour
obtenir le témoignage de l'intéressé.

Si nous avons choisi de décrire en détail la
situation dans certains pays, la maladie qui
nous occupe Nn'est nullement confinée &
leurs territoires nationaux. La tuberculose
est une menace mondiale, un probleme
sanitaire majeur qui nous affecte tous. Son
impact se fait sentir dans chaque société
du globe, depuis les pays pauvres en voie de
développement jusqu'aux Etats prospéres a
économie industrielle.
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F You catch TB from F
smoking and drinking.

F  Bruna, Brazil F

F Onlattrape quand F
on fume et quand on boit.

F Bruna (Brésil) F
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Do you know what tuberculosis is?

2.3 What s Tuberculosis? . Quiest-ce que la tuberculose?

a tuberculose, vous connaissez?
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Im not afraid of getting T8 because
1 don't know anyone who's got it.
Olga, Russian Federation

Je ai pas peur de lattraper, vu que
je ne connais personne qui lait.
Olga (Fédération de Russie)
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F I donit know what it is.
I it a sexual disease?
Bruno, Italy
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F Je e sais pas ce que st
Cest une maladie sexuelle?
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F I've never heard of it
Katia, Russian Federation

Je nlen ai jamais entendu parler.
F  Katia (Fédération de Russie)
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One-third of the world is infected with tuberculosis—
that's almost 2 billion people,

4.5 What is Tuberculosis? . Quest-ce que la tuberculose?
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its not painful—
the coughing is not painful
Christine, USA

Ce nlest pas douloureux -
Tatoux e fait pas mal.
Christine (Etats-Unis)
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The reasons why you get T8 have
to do with smoking and salt: if
cigarettes get in contact with salt.
And also pollution

Christopher, Nigeria

Comment on devient tuberculeux?
Caa quelque chose & voir ave les
cigarettes et le sel - si les cigarettes
entrent en contact avec du sel. Et
st dd aussi 4 la pollution.
Christopher (Nigeria)

Un tiers de Ihumanité est atteint de tuberculose.

Cela représente deux milliards de malades.
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Si rien n'est fait pour contrdler plus efficacement cette maladie,
elle fera plus de 40 millons de morts sur les vingt-cing ans & venir

If current control is not expanded TB will kill more
than 40 million people in the next 25 years.

6.7 What is Tuberculosis? . Quiest-ce que la tuberculose?



Granuloma on part of Valery Alferovs lung. Valery  Granulome sur un lobe pulmonaire de Valery Alferoy,
is a patient at the TB disp in Orel, Russian
Federation (see page 39). O, e Fédération de Russie (voir . 39)

8.9 What is Tuberculosis? . Quest-ce que la tuberculose?

Are you breathing?

Good. Then you can get tuberculosis.
A disease that every day, throughout the world,
stops 5000 peaple from ever breathing again.

A person infected with active tuberculosis is sitting next to you. Every time he or
she sneezes, coughs or even just talks, bacteria called Mycobacterium tuberculosis
are released into the air. The liquid surrounding the bacteria and they

Vous respirez?

Bon. Alors, vous pouvez contracter [a tuberculose.
Une maladie qui, chague jour, de par e monde,
suspend a jamais le souffle de 5000 personnes.

Un tuberculeux dont le mal est au stade actif se trouve assis a cté de vous. Chaque
fois qu'il éternue, qu'il tousse, qu'il parle méme, des bactéries nommées

hang around in the air for up to six hours. You're breathing that air, so the rod-
shaped bacteria, or bacilli, travel down into your lungs, where they like to lodge in
the alveoli of your lungs that contain air. Your body reacts. White blood cells
surround the bacilli while the bacilli eat away at the tissue—turning it into a
cheese-like substance (this is called caseation). When the bacteria are contained
inside granulomas—microscopic lesions—you have inactive or latent TB. You can't
give it to anyone else. It's estimated that about 2 billion people, a third of the
world's population, are latently infected.

If your immune system is compromised—if you are HIV positive, for example—the
“cheese”, which normally calcifies, becomes liquid and more bacteria are produced.
The body reacts by sending more defenders and the lesion begins to get bigger. If
the bacteria overwhelm the defenders the lesion can burst, sending thousands of
bacteria throughout your lungs. You've now got active TB and you're ready to start
spreading TB to everyone around you.

Gradually—TB likes to take its time to kill you—you'll begin to find it almost
impossible to breathe, you'll lose weight, suffer night sweats and persistent fever,
and find yourself with haemoptysis (coughing up lots of blood). You'll either
suffocate because there are no longer any working alveoli or, if you're unlucky, the
lesions will eat into blood vessels—and you'll drown in your own blood.

/And you thought TB was a thing of the past.

ium tuberculosis sont libérées dans I'air ambiant. Une fois le liquide
entourant les bactéries évaporé, elles vont rester en suspension jusqu'a six heures
de temps. Lorsque vous-méme inhalez cet air contaming, ces bactéries (ou
bacilles) en forme de tige descendent dans vos poumons pour aller se nicher dans
vos alvéoles, les cellules pulmonaires remplies d'air qui permettent les échanges
gazeux. Votre organisme réagit aussitot: des globules blancs se mobilisent et
viennent s'agglutiner autour des bacilles. Mais ceux-ci ont déja entrepris de
dévorer le tissu cellulaire qui, une fois Iésé, prend I'aspect du fromage (ce
processus est du reste nommeé la caséation). Tant que les bactéries demeurent
confinées dans des — ou Iésions mif i —, votre
est au stade inactif ou latent, et vous ne pouvez la transmettre. Selon les
estimations, deux milliards de personnes, soit un tiers de la population mondiale,
seraient atteintes de tuberculose a 'état latent.

En revanche, si votre systéme immunitaire est altéré — par exemple, si vous étes
séropositif —, le fromage (qui, d'ordinaire, se stabilise par calcification) se
désagrége jusqu'a la liquéfaction, ce qui permet aux bactéries de se multiplier. Le
corps riposte de nouveau, envoyant dans les zones Iésées encore plus d'éléments
défensifs, tandis que la lésion s'élargit. Que les bactéries parviennent a surpasser
les leucocytes, et les choses se précipitent: la lésion explose, projetant des milliers
de bactéries a travers vos poumons. Vous souffrez désormais de tuberculose active
symptomatique, et vous voila prét & contaminer tous ceux qui vous approchent.

Peu a peu - la tuberculose aime prendre son temps pour vous tuer —, vous
éprouverez des difficultés de plus en plus grandes a respirer, jusqu'a suffoquer
littéralement, vous perdrez du poids, souffrirez de sueurs nocturnes, de figvres
persistantes et d'hémoptysie (quintes de toux lors desquelles vous cracherez
beaucoup de sang). Vous mourrez soit asphyxié, nayant plus aucune alvéole
pulmonaire en état de marche, soit, si vous jouez de malchance, les poumons noyés
dans votre propre sang, les Iésions ayant attaqué les vaisseaux sanguins.

Et vous croyiez que la tuberculose, c'était du passé?



How s TB spread?

Tuberculosis is spread by people—not by insects, blood supplies or water.
Like the common cold—and unlike AIDS—TB is spread through the air
and by relatively casual contact. When someone with active TB coughs,
sneezes, talks, sings or spits, the TB bacilli inside their lungs are propelled
out into the air, where they can remain suspended for hours.

Symptoms of TB Les symptomes de la tuberculose

Une tuberculose se manifeste entre autres par des quintes de toux, une
perte de poids, des douleurs dans la poitrine, des fiévres et des sudations
nocturnes. Les toux elle-mémes peuvent perdurer des semaines entiéres
et produire des expectorations sanguines. Sans traitement, 50% des
tuberculeux succombent dans les cing ans suivant la contamination. Les
autres gardent pour la plupart des séquelles graves et restent physiquement
diminués a vie. La tuberculose est une maladie mortelle. Mais elle se soigne.

Symptoms of TB sickness include coughing, weight loss, chest pain,

fever and night sweats. The coughing may last for weeks and may produce
bloody sputum. Left untreated, 50% of TB patients will die within five
years and most others will be seriously debilitated.

TB is deadly, but it can be cured.

Comment se propage la tuberculose?

La tuberculose ne se transmet ni par pigdre d'insecte, ni par perfusion
sanguine, ni par I'eau, mais d'homme & homme. A l'instar d'un simple rhume
— et contrairement au sida —, elle se propage par voie aérienne et par contact
relativement ordinaire. Lorsqu'une personne atteinte de bacillose active
(autre nom de la tuberculose active) tousse, éternue, parle, chante, crache
ou postillonne, les germes contenus dans ses poumons sont propulsés dans
I'air, ot ils peuvent demeurer en suspension des heures durant.

10.11 What s Tuberculosis? . Quiest-ce que la tuberculose?
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Cough Officers and medical staff at Queen's Hospital, Blantyre, Malawi, collect sputum samples from T
patients. Clockwise from top left: Dickens Buanali, Miriam Simbota, Peggy Nyirenda, David Jyia
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s
tuberculeux au Queens Hospital de Blantyre (Malawi). En haut a gauche, puis dans le sens des aiguilles
dune montre: Dickens Bwanali, Miriam Simbota, Peggy Nyirenda, David Jyia

The cure? DOTS.

By spring 2003, 10 million patients had been treated with DOTS

Karel Styblo, a Dutch doctor, contracted tuberculosis in 1945; he spent the rest of
his life researching the disease. In the late 1970s he began a pilot project in the
United Republic of Tanzania—using a new way of tackling TB based on “short-
course chemotherapy” for patients who are observed while they take their drugs.

Styblo's work raised cure rates in two pilot districts from 43% to 80%—and it cost
little more than conventional treatment. He had proved that the prototype of a new
approach worked. That approach was to become the DOTS strategy.

DOTS is now recommended by the World Health Organization (WHO) for treating
TB. Since the approach was introduced throughout the world in 1994, 10 million
people have been successfully treated. DOTS works not only by making patients
take their medication, but also by creating an environment (different in each
country) where everyone—from governments to health workers to patients—
works together to fight the disease.

Le remede? La stratégie DOTS.
Au printemps 2003, 10 millons de patients avaient déja été traités
par protocale DOTS.

Ayant contracté la tuberculose en 1945, Karel Styblo, un médecin néerlandais,
consacra le reste de sa vie & ses recherches sur cette maladie. A la fin des années
70, il initia un projet pilote en Tanzanie, faisant appel, pour traiter la tuberculose,
a une nouvelle procédure fondée sur «un traitement court par chimiothérapie»,
les patients effectuant chaque prise médicamenteuse sous la surveillance et la
supervision d'une personne chargée d'accompagner le traitement.

Les travaux de Styblo permirent, dans deux districts pilotes, un accroissement
significatif du taux de guérison: ce dernier passa de 43% a 80%, pour un codit &
peine supérieur a celui du traitement conventionnel. Ce médecin venait donc de
tester le prototype d'une nouvelle approche et de prouver son efficacité. Ce mode
de traitement novateur allait devenir une stratégie: celle de la thérapie de courte
durée sous surveillance directe (DOTS: Directly Observed Therapy, Short Course).

La stratégie DOTS est désormais la thérapie officiellement recommandée par
I'Organisation mondiale de la Santé (OMS) pour le traitement de la tuberculose.
Depuis l'introduction de cette méthode a I'échelle internationale, en 1994, 10
millions de malades ont été traités avec succes. Le protocole DOTS procede de
deux facons: non seulement en systématisant la surveillance du patient, ce qui
permet de veiller a ce que le traitement soit bien suivi, mais aussi en créant un
environnement (différent dans chaque pays) qui incite & une convergence entre
toutes les instances concernées — depuis I'Etat jusqu'aux personnels soignants,
sans oublier les patients eux-mémes — dans le combat contre cette maladie.

Bloody sputum. Expectoration de tuberculeux






The five elements of DOTS

Political commitment

DOTS programmes need government support—not just funding, but also letting
people know that the government is behind the campaign. “You can have as much
medicine and money as you need, but if you don't have the support of the family,
community and society then you'll lose the fight,” says Fernando Carbone, Peru's
Minister of Health. “You have to make this the people's fight, make them realize
that people are suffering and dying and each one has a name and a family, has
dreams, could have had a future. They are not just statistics.”

Case detection by sputum smear microscopy (SSM)

Sputum smear microscopy (SSM) is the most effective way of positively diagnosing
TB. X-rays are useful, but the shadows that TB leaves on X-rays can be confused
with signs of pneumonia or cancer. SSM confirms that the bacilli are present and
detects the most infectious patients so they can be treated and cured, to prevent
the spread of TB to others in the community.

Standardized drug regimens for six to eight months with regular SSM tests,
with Directly Observed Therapy (DOT) during at least the first two months
The same four drugs are used across the world—isoniazid, rifampicin, ethambutol
and pyrazinamide—and patients are directly observed taking them. This is vital,
not only because the drugs can have side-effects that often lead patients to
discontinue treatment, but also because it's all too easy to skip doses when you
start to feel better. With DOT, patients are watched taking their medicine—no
missed doses, no drug interruptions. As little as US$ 10 per patient can buy a six-
month supply of drugs.

A regular, uninterrupted supply of all drugs

Mycobacterium tuberculosis quickly becomes resistant to drugs, and if treatment is
inadequate or interrupted for any reason—if the supply of drugs runs out, for
example—it is almost certain that patients will develop multidrug-resistant TB
(MDR-TB). Treatment for MDR-TB costs more than 100 times as much as initial
treatment, and the drugs have to be taken three to four times longer.

A standardized recording and reporting system

For health workers or observers who watch patients take their drugs, a
standardized system means that fewer patients slip through the net. It also means
knowing the patients' stories and building a relationship with them. “Our patients
are like a book,” says Dr Ludmila Mityunina at the Ivanovo TB dispensary in the
Russian Federation. “The more you read it, the more you know.”

Preceding page: Nursing technicians watch patients take their medicine at Canto Grande Hospital, Lima,
Peru. Left to right: Rosa Velasquez, Carlos, Jaime, Milagros, Yolande, Leila Lopez Cruz.

Opposite page: Nursing technicians who manage T8 patients at the Canto Grande Hospital, Lima.
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Les cing piiers de la stratégie DOTS

Engagement des décideurs politiques

Les programmes DOTS requiérent le soutien des pouvoirs publics — non seulement
par le biais de financements, mais aussi par une implication réelle, I'Etat devant
faire savoir qu'il est I'initiateur et le promoteur de la campagne. «On peut avoir
autant de médicaments et d'argent que I'on veut, si I'on ne s'assure pas du soutien
de la famille, de la communauté et de la société tout entiére, le combat est perdu
d'avance, souligne Fernando Carbone, ministre péruvien de la Santé. Il faut faire
en sorte que ce combat soit celui du peuple, faire comprendre aux gens qu'il y a
autour d'eux des personnes qui souffrent et qui meurent, que chacun de ces
malades a un nom, une famille, des réves, que chacun d'eux aurait pu se construire
un avenir. Qu'il s'agit d'étres humains, pas uniquement de statistiques.»

Détection de la tuberculose par mit pie d'un frottis d' (ME)
La ME reste le moyen le plus efficace de diagnostiquer la tuberculose. Certes, les
radiographies ne sont pas sans utilité, mais les zones d'ombre que dessine cette
maladie peuvent étre confondues avec d'autres Iésions, dues a une pneumonie ou a
un cancer. En revanche, la ME confirme la présence du bacille et permet de
repérer les patients les plus contagieux, afin de leur administrer au plus vite le
traitement requis et d'éviter la contamination.

Prescriptions médicamenteuses standardisées, pour une durée de six a huit
mois, avec ME réguliéres et thérapie sous surveillance directe (DOTS), au
moins sur les deux premiers mois

Partout dans le monde, les quatre mémes médicaments sont utilisés: isoniazide,
rifampicine, éthambutol et pyrazinamide, les patients faisant I'objet d'une
observation directe a chaque prise médicamenteuse. Cette surveillance s'avére
absolument vitale, non seulement en raison des effets secondaires éventuels

qui, lorsqu'ils se manifestent, incitent le patient & interrompre le traitement, mais
aussi parce qu'il est toujours tentant de sauter des doses une fois que I'on
commence & se sentir mieux. Dans le cadre de la stratégie DOTS, les patients
prennent leurs médicaments sous les yeux d'un garde-malade: de cette fagon, plus
de doses oubliées, plus d'interruptions de traitement. En outre, 10$US suffisent
pour acheter six mois de médicaments.

Un approvisionnement régulier et ininterrompu en médicaments
Mycobacterium tuberculosis développe trés rapidement une résistance aux
médications. Si le traitement est inapproprié ou interrompu pour une raison
quelconque - si les stocks de médicaments s'épuisent, par exemple —, il est quasi-
certain que le patient une ési également
dite a bacilles multirésistants (TB-MR). Or, le traitement de la TB-MR est d'un
coft 100 fois plus élevé que le protocole initial, et les médicaments doivent étre
pris sur une durée trois a quatre fois plus longue.

Un systéme standardisé pour consigner et communiquer les données

du suivi médical

Pour les soignants et les gard lades chargés de surveiller les
patients durant la prise des médicaments, un systéme standardisé présente
plusieurs avantages. Il permet tout d'abord de réduire le nombre de patients qui
passeront entre les mailles du filet; ensuite, de connaitre I'histoire du malade

et, partant, de construire avec lui une véritable relation humaine. «Nos patients
sont comme un livre, assure le Dr Ludmila Mitiunina, au dispensaire antituberculeux
de Ivanovo (Fédération de Russie). Plus vous le lisez, plus vous en savez.»

Page précédente: Des aides-soignantes observent des patients en train de prendre leurs médicaments a
Fhopital Canto Grande de Lima (Pérou). De gauche & droite: Rosa Velasquez, Carlos, Jaime, Milagros,
Yolanda, Leila Lopez Cruz.

Ci-contre: Aides-soignantes chargées des soins aux tuberculeux & hopital Canto Grande, Lima




When our daughter ulie died there was no treatment.

Alejandro, 45, Peru
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Quand notre fille Julie est morte, il n'y avait pas de traitement.

Alejandro, 45 ans (Pérou)

Twenty-two high-burden countries (HBCs) account for 80% of the world's TB cases.
Until 2000 this list included Peru, but since DOTS was introduced in the country in
1990 Peru has not only dropped off the list of HBCs but has also reduced its TB rate by
6.5% per year. And it has managed this despite extreme poverty.

“I still have in my mind the face of a woman | met in a hospital in 1983," says Peru's
Health Minister, Fernando Carbone. “She was the mother of three children and we
could do nothing for her. She lost the battle and died. It's a tragedy to lose someone to
TB in the 21st century.” For Carbone, fight poverty and you fight TB, fight TB and you
fight poverty. “Anyone can become ill, but the poor will always be more vulnerable.”

0On one of the peaks in Lima Nord sits a shantytown of shacks painted yellow, green
and pink. No one is sure how many people live here, but one thing is certain: this
area of Huascar has one of the highest TB rates in Peru. “People come from the
provinces and can't afford to live anywhere with running water or drains,” says
Donato Arroyo Flores, a nurse at Huascar Dos health centre. “They live in shacks
and there is terrible overcrowding, with three or four families living in one house—
20 people living in 90 mz." In other words, a perfect breeding ground for TB.

“The Silverio family is a classic example,” says Flores. “Two in the family have died.

They're too infectious to come to the clinic so we take treatment to them. We tell
them it's curable, but only if they follow the DOTS treatment.”

Zoila, 20 Alex, 25

On compte dans le monde 22 pays a forte endémicité (PFE), rassemblant 80% des
cas mondiaux de tuberculose. Jusqu'a I'année 2000, le Pérou figurait sur cette liste.
Depuis, il est parvenu, non seulement a en étre rayé, mais a réduire son taux
d'infection de 6,5% par an. Cest 1a un effet direct de I'introduction du protocole
DOTS dans le pays, en 1990: cette stratégie a porté ses fruits malgré 'extréme
pauvreté de la population péruvienne.

«J'ai encore a I'esprit le visage d'une femme que jai rencontrée dans un hopital, en
1983, se souvient Fernando Carbone, ministre péruvien de la Santé. Elle avait trois
enfants, et nous ne pouvions rien pour elle. Elle a perdu la bataille et n'est plus de
ce monde. Clest une tragédie de voir quelqu'un emporté par la tuberculose au

XXIe siécle.» Selon lui, combattez la pauvreté et vous combattrez la tuberculose,
combattez Ia tuberculose et vous combattrez la pauvreté. «Tout le monde peut tomber
malade, mais les pauvres resteront toujours les plus vulnérables.»

Sur l'une des hauteurs qui dominent Lima Nord s'accroche un bidonville,
amoncellement de taudis peints en jaune, vert et rose. Nul ne sait précisément
combien de personnes vivent ici. Une seule certitude: ce quartier de Huascar
détient le plus fort taux d'infection tuberculeuse du Pérou. «Les gens d'ici viennent
de province, ils n'ont pas les moyens de se loger dans des endroits ot il y ait I'eau
courante ou le tout-a-I'égout, explique Donato Arroyo Flores, infirmier au centre
médico-social Huascar Dos. Ils vivent dans des taudis, dans une situation de
surpeuplement terrible, avec trois ou quatre familles cohabitant sous le méme toit
— 20 personnes dans 90m2.» En d'autres termes, le terrain idéal pour la propagation
de la tuberculose.

«La famille Silverio est un parfait exemple, poursuit Flores. Deux membres de cette
famille sont déja morts. Ils sont trop atteints pour se déplacer jusqu'au dispensaire,
alors c'est nous qui les soignons & domicile. Nous leur disons qu'ils peuvent guérir,
mais & condition de suivre leur traitement DOTS.»

Zoila, 20 ans Alex, 25 ans

T8 is darkness, badness and fear. I'm afraid
because of the children, because o the suffering
My husband, Alex, started retching blood. People
see T like AIDS. They say we're disgusting and
contagious and we have to be isolated. They're not
good neighbours.”

Alejandro, 45
I stopped working in a bakery a year ago. There's
o maney and | worry about how to support the
family. [He begins to cry] 1 do feel better now,
but sometimes | feel wobbly and | can't see or
hear.Since I've been on treatment | get backache,
coughing. | can't breathe.

“When our daughter Julie died there was no
treatment. We had no idea she might die. We had
this trauma to live with, and then our son José
died two months ago. He was 20 years old and he'd
eenill for two years”

Opposite page: The Silverio family, clockwise from
bottom right: Alejandro, Julia, Julio, Thalia, Mayra,
Alex, Zoila.

“Even my old friends reject me and stay away. Zoila
and 1 have a three-year-old child, who doesn't live
fere anymore because we have T8 and because we
don't have any money to buy food.”

Julia, 45
“You suffer a lot, even when you die, you die
suffering: You can' breathe, you have no oxygen,
you can'lie face down, its really painful. Its
heartbreaking, its a curse.

“When you'e sick, is really depressing and very
hard to help each other. Alex was working as a
gardener for 100 soles [US$ 29] a veek to support
eight people. No one helps us now. The health
centre gives us some food—rice, oil, tuna, beans."

Ci-contre: La famille Silverio. En bas & droite, puis
dans le sens des aiguilles dune montre: Alejandro,
Julia, Julio, Thalia, Mayra, Alex, Zoila

«La tuberculose, cest le noir, le mal et la peur. Jai
peur & cause des enfants, de la douleur. Mon mari,
Alex, a commencé  vomir du sang. Les gens
considérent Ia tuberculose comme le sida. 1ls
disent qulon est dégotants, contagieux, quiil faut
nous mettre en quarantaine. Ce ne sont pas de.
bons voisins.»

Alejandro, 45 ans

Je travaillais dans une boulangerie, mais jai arrété
ilyaunan. i ny a pas dargent qui rentre, alors je
e sais pas comment faire vivre ma famille. [1l se
met a pleurer] Je vais miewx maintenant mais, par
moments, je me sens tout aible, je ne vois plus rien,
e nentends plus. Depuis que jai commence le
traitement,jai mal au dos, je tousse et jétoue.
Quand notre fille Julie est morte, il ny avait pas

de traitement. Jamais on e se serait imaginés

«Méme mes plus vieux copains me rejettent et se
tiennent a Iécart. Zoila et moi, on a un enfant

de 3.ans qui ne vt plus avec nous parce quon a la
tuberculose, et aussi parce quon n'a pas de quoi
acheter a manger»

Julia, 45 ans
«On soufire beaucoup et, méme si on meurt, cest
dans la souffrance. On sétoufe, on na pas
oxygene, on ne peut pas se coucher sur le ventre,
Ga fait trop mal. Ca fend le cceur de voir ga, cest
une malédiction. Quand on est malade, ca vous
casse le moral, et Cest aussi trés dur de
sentraider. Alex travaillait comme jardinier, il
gagnait 100 soles [295US] avec huit personnes &
charge. Personne ne nous aide plus maintenant.

quelle mourrait,On a dd douleur-la
sur e caeur et puis, ensuite, cest notre fils 0sé qui
est décéde, il y adewx mois. I avait 20 ans et ga
faisait deux ans quil état malade.

in, s, le dispensaire nous donne & manger ~ du
tiz, de Thuile, du thon, des haricots.»
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If DOTS works so well
why isn't it everywhere?

Only 32% of TB patients worldwide
Were being treated in DOTS programmes in 2001

The story's the same around the world. If you want to implement DOTS
successfully you need one thing above all else: commitment. Commitment from
governments, health services, health workers and patients. Particularly if the WHO
targets for 2005 of 70% case detection and 85% cure rates are to be reached. The
way expansion is going at the moment, it will be 2013 before that happens. And of
course, for every year of delay, millions are infected.

Dr Solange Cavalcanti is currently working to expand DOTS in Brazil, where
coverage has risen from 7% in 2000 to 32% since the programme’s introduction in
2001. Despite proof of DOTS' success, health workers were hesistant when the
scheme was first introduced. “It took a long time to start,” she says. “With DOTS
you build up a relationship with patients, they're not just numbers. The concept
can scare health workers because they're not used to it. When we implemented the
scheme, there was real resistance—but now they really like it.”

Governments can help not only financially and by collaborating with WHO, but by
letting the public know what's being done. “Human resources are important,” says
Dr Lia Selig, who works at the Rio State Health Department. “People working in
TB are paid low salaries, and | can't get people to come and work. Doctors feel
undervalued. In Peru, there’s a TB commercial on TV and it makes TB
important—and makes the doctors feel important too. People were actually
applying to work with TB in Peru because of that commercial.”

Dr Jorge de Oliveira, who is the director of Ary Parreiras Hospital in Rio de
Janeiro, agrees that a concerted government media campaign is needed. The
people most in danger from TB are often the most uninformed. “There's a lack of
awareness of how you catch it. People need to be aware that TB kills, but many
people don't know how to read. We have great doctors here. The drugs are the
same here as in the UK or the USA. What's missing is the social desire. We don't
need to change the drugs—we need to change people’s attitude.”

I didt care, | kept nterrupting the treatment and the I got so much worse | almost died” A 36 year-old mother
ofsix, Theresa de Souza (opposite page) is  typical T8 patient in the Ary Parreiras Hospital, Rio de Janeiro,
Brazil.* think DOTS would be good i it makes sure that they take the drug,” says Dr Francisco Mauricio

“We had a patient here recently who we thought had taken the drugs but he died a few days ago; w found

all the drugs in his mattress.”

Si le protocole DOTS fonctionn aussi bien,
pourquoi n'est-il pas appliqué partout?

En 2001, seuls 32% des tuberculeux traités dans e monde
suivaient un programme DOTS.

Le probléme est le méme partout. Aucune DOTS ne peut étre mise en pratique de
facon opérante sans un engagement ferme et véritable de tous les acteurs du
programme: pouvoirs publics, services de santé, personnels soignants et patients —
tout particulierement si I'OMS tient a atteindre ses objectifs a 'horizon 2005, a
savoir 70% de cas détectés et 85% de guérisons. Cependant, au rythme ou se diffuse
actuellement ce protocole, 2013 passera avant que ces progrés ne soient acquis,
considérant, bien entendu, qu'a chaque année de retard, des millions de personnes
sont contaminées.

Le Dr Solange Cavalcanti semploie actuellement a diffuser la stratégie DOTS au
Brésil — un pays ot la couverture sanitaire de la tuberculose est passée de 7% en
2000 a 32% en 2001, année ot fut introduit le programme sur le territoire national
Malgré l'efficacité avérée de cette thérapie, les personnels soignants se sont
montrés tout d'abord trés hésitants a Iappliquer. «Les choses ont mis du temps
s'amorcer, admet Solange. Avec la stratégie DOTS, on bétit une véritable relation
avec le patient — il cesse d'étre un simple numéro, et ce concept peut effrayer les
travailleurs de santé, qui n'y sont pas habitués. Lorsque nous avons mis en place ce
protocole, nous avons rencontré de leur part une réelle résistance. Mais a présent, ils
apprécient beaucoup.»

La contribution des gouvernements ne doit pas se cantonner a une aide financiere,
ni a une simple collaboration avec I'OMS. Ils ont également vocation a informer

les populations sur les nouvelles procédures de traitement. «Les ressources humaines
sont capitales, souligne le Dr Lia Selig, qui ceuvre pour le département de la Santé
de I'Etat de Rio. Or, les gens qui travaillent avec des tuberculeux sont trés mal
payés, si bien que je ne trouve pas de personnel. Les médecins se plaignent d'étre
sous-estimés. Le Pérou, lui, a lancé une campagne publicitaire télévisée sur la
tuberculose. Elle a fait passer I'idée que cette maladie était quelque chose
d'important. Du coup, les médecins aussi se sentent valorisés. Des gens qui avaient
vu le spot se sont portés volontaires pour travailler avec les tuberculeux. Les
candidatures affluaient.»

Le Dr Jorge de Oliveira, directeur de I'hdpital Ary Parreiras, a Rio de Janeiro, pense
lui aussi qu'une campagne médiatique concertée, menée sous I'égide des pouvoirs
publics, s'impose de toute urgence, d'autant que les personnes les plus exposées &
la tuberculose sont aussi les moins bien informées sur le sujet. «Les gens en savent
trés peu sur la fagon dont la maladie se transmet. 11 faut ancrer dans les esprits que
la tuberculose tue, mais le probléme est que bien des gens ne savent pas lire. Nous
avons ici d'excellents médecins, les médicaments sont les mémes qu'au Royaume-
Uni ou aux Etats-Unis — ce qui nous manque, c'est une réelle volonté sociale. Chez
nous, ce ne sont pas les médicaments qu'il faut changer, mais les attitudes.»

«emen ﬂchals Jartétaistout e tempsl traitement.Jai ini par aue: tres mal,au point quefaifail

eresa de Souza (cicontre), 36 an
[a\ Aty Parreiras de Rio de Janeiro (B:esn) «Je pense que \a sumgue DOTS est une excellente chose
i elle permet de garantir que les patients suivent correctement leu traitementy, esime e Dr Francisco Mauricio
«Nous avions un patient ici, tout recemmen( qui semblait Et
puis il est mort il y a quel ¢




DOTS Expansion from 2000 to 2001 in the 22 high-burden countries Diffusion de la stratégie DOTS entre 2000 et 2001 dans les 22 pays a forte endémicité

Almost 900 million people in India and China alone do not yet have access to DOTS. Sur les seuls territoires indien et chinois, on recense prés de 900 millons de personnes n'ayant pas encore accés a au protocole DOTS.
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India—the country with the world's
highest number of TB cases:
more than 4.5 million people.

India is faced with a huge challenge in implementing DOTS—and it's not just
financial. “A lot of people in Mumbai are migrants,” says Jayashree Parab, who runs
Karm, a nongovernmental organization (NGO). “They come here from other cities,
other villages, to look for work. Many work in the textile industry, thousands work
as porters, thousands are members of the vegetable-sellers’ association. These
people stay together in groups, live in congested and unhygienic environments and
stand a high risk of contracting TB." India—with 1.8 million new cases of TB a year
and people moving between cities and the countryside—represents the most
challenging environment in the world for DOTS expansion.

LInde: le pays du monde ou I'on recense
le plus grand nombre de tuberculeux -
plus de 4,5 millions de malades.

En Inde, appliquer le protocole DOTS est un véritable défi — et non pas seulement
d'ordre financier. «<A Mumbai, beaucoup de gens sont des migrants, explique
Jayashree Parab, directeur de la Karm, une organisation non gouvernementale
(ONG). lIs viennent d'autres villes ou débarquent de leurs villages pour chercher
un emploi. Beaucoup travaillent dans I'industrie textile, des milliers d'autres sont
employés comme porteurs ou affiliés a I'Association des marchands de primeurs.
Ces personnes restent groupées entre elles et vivent dans des environnements
surpeuplés, insalubres, si bien que, chez eux, le risque de contracter la tuberculose
est décuplé.» Sachant qu'en Inde, 1,8 million de nouveaux cas de tuberculose se
déclarent chaque année et qu'une partie de la population se déplace

India has the most rapidly expanding DOTS in the world.
efforts there have resulted in considerable progress in DOTS expansion.

India
FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF
Total number of TB cases: Over 4.5 million
FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF
New cases of TB each year: 1.8 million
FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF
Number of people killed by TB each year: 460 000
FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF
Percentage of population with access to DOTS in 1998: 9

FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF
Percentage of population with access to DOTS in 2002: 5!

FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF
Number of patients starting DOTS treatment every month: 50,000
FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF
Estimated number of lives saved by DOTS since 1998: Over 200 000

FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF
Indirect cost savings to the Indian economy since 1998,

attributable to DOTS: US$ 400 million
FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF
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entre ville et campagne, on comprendra qu‘aucun autre contexte
au monde ne rend plus difficile une généralisation de la stratégie DOTS.

Et pourtant, le sous-continent indien est le pays du monde ol le programme DOTS
se diffuse le plus rapidement. Les efforts entrepris par le gouvernement ont permis
des progrés considérables dans I'expansion de ce mode thérapeutique.

Inde
FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF
Nombre total de cas de tuberculose: Plus de 4,5 millions
FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF
Nouveaux cas de tuberculose chague année 1,8 million
FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF
Nombre annuel de déces dus a la tuberculose: 460000
FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF
Pourcentage de la population ayant eu accés a la

stratégie DOTS en 1998 9%
FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF
Pourcentage de la population ayant eu accés a la

stratégie DOTS en 2002 55%
FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF
Nombre de patients initiant chague mois un traitement DOTS: 50000
FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF
Estimation du nombre de vies sauvées par la

stratégie DOTS depuis 1998 Plus de 200000
FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF
Economies indirectes attribuables & la stratégie DOTS 400 millions qu'a
réalisées I'économie indienne depuis 1998: de dollars US
FFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFFF




| thought he'd never be cured. | made his burial clothes.

Wei Hua with Feng Ming Gui, Juang Wing village, Xinyi county, China
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Je croyais quil nallait jamais quérir, Javais déja fait ses vétements funéraires.

Wei Hua en compagnie de Feng Ming Gui, dans le hameau de Juang Wing, comté de Xinyi (Chine)



“Since most of the rural population has to pay for medicine,” says Dr Xu Weiguo,
head of TB control for Jiangsu province in south-west China, “it means that the
moment they get ill they're immediately poor.” Over 75% of Jiangsu's population is
rural (in China as a whole the average is 63%). TB rates in China are more than
three times higher in rural areas than in urban ones, and the health system can't
cope. “The primary health care service is suffering,” says Dr Dan Chin, who works
for WHO in Beijing. “With economic reform, the government has pulled back most
subsidies to health institutions. Doctors at the village, township and county levels
are on their own. If a patient comes to the doctor, it is actually a disincentive for
the doctor to send him to the TB dispensary and to tell him that the drugs are
free,” says Dr Chin about the situation in China, where drug resistance is
developing as patients are often not referred to TB dispensaries. If you're a sick
rural worker, like Feng Ming Gui (preceding page), you spend all the money you
have on medicine—and then sell everything you own. Feng and his wife, Wei Hua,
live in a straw-roofed shack in the small village of Juang Wing, in Xinyi county.
While Jiangsu province has expanded the DOTS programme to cover 69% of its 73.8
million population—the aim is to achieve 90% coverage by 2005—it hasn't yet
arrived in Xinyi county.

When Feng became ill he spent 2 000 yuan (US$ 240) on penicillin and glucose
water before he was diagnosed with TB. “I thought he'd never be cured.

I made his burial clothes,” says Wei. The couple spent all of their savings and were
forced to sell their remaining food stocks to buy drugs. In areas with no DOTS
coverage, cases of bankruptcy, like Feng's, are all too common, says Dr Lin Yan, a
WHO doctor. “The government can't do anything because there are too many of them.”

It was the same in neighbouring Lianshui county until DOTS was introduced in
September 2002. Since then about 20 people a day have been arriving at the TB
dispensary in Lianshui. After diagnosis, their free treatment is controlled by their
village doctors, who also act as observers. Dr Xue Tongming, head of the Lianshui
TB dispensary, says it is vital that TB drugs are “kept by the village doctor and not
the patient,” but that it's still easy for patients to get to their doctor for their drugs.

Since 1993, active TB cases in China have dropped 35% in areas where
DOTS is applied, but only 30% of all infectious cases are detected.

Feng Ming Gueng, 69, is Feng Ming Gui's brother
(see preceding page). “I gave up treatment
because | had no money to pay for it.” Juang Wing
village i not yet covered by a DOTS programme.

Feng Ming Gueng, 69 ans, est le frére de Feng
Ming Gui (voir page précédente). «Jai laissé
tomber le traitement parce que je n'avais pas de
quoi le payer.» Le hameau de Juang Wing n'est pas
encore couvert par un programme DOTS,
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«La majorité des populations rurales doivent payer leurs médicaments, explique le
Dr Xu Weiguo, chef du service de contrdle de la tuberculose pour la province du
Jiangsu, dans le sud-ouest de la Chine. Cela signifie que, deés qu'ils tombent malades,
ils sombrent dans l'indigence.» Plus de 75% de la population du Jiangsu est rurale
(la proportion moyenne en Chine étant de 63%). Face & des taux de contagion
tuberculeuse qui, en Chine, sont trois fois plus élevés dans les campagnes que dans
les zones urbaines, le systéme de santé est défaillant. «Les services de santé primaire
sont pris a la gorge», signale le Dr Dan Chin, qui travaille pour 'OMS a Pékin. Avec la
réforme économique, le gouvernement a supprimé la plupart des subventions dont
bénéficiaient les institutions sanitaires, et les médecins de village, de commune et de
comté sont livrés & eux-mémes. «Si un patient vient consulter, il n'est pas dans
I'intérét du praticien de le diriger vers un dispensaire antituberculeux et de lui dire
que, la-bas, les médicaments sont gratuits», fait encore remarquer le D Chin.

C les souches irési se dé les patients étant trop
jpeu souvent adressés & une unité de soins spécialisée. Si vous étes un paysan
malade, comme Feng Ming Gui (voir p.29), vous dépenserez tout votre argent en
médicaments, puis vendrez tout ce que vous possédez. Feng et son épouse, Wei Hua,
habitent une masure a toit de chaume a Juang Wing, un hameau du comté de Xinyi.
Bien que la province du Jiangsu ait étendu son programme DOTS, qui couvre
actuellement 69% de sa population (soit 73,8 millions d'habitants) — l'objectif étant
de parvenir d'ici 2005 & une couverture de 90% —, cette thérapie n'est pas encore
parvenue dans le comté de Xinyi.

Quand Feng tomba malade, il dépensa 2000 yuan (240$US) en pénicilline et en
sirop de glucose avant qu'on ne diagnostique sa tuberculose. «Je croyais qu'il n'allait
jamais quérir. Javais déja fait ses vétements funéraires», raconte Wei. Ayant épuisé
toutes ses économies, le couple n'eut d'autre ressource que de vendre ses stocks de
provisions pour payer les médicaments. Dans les régions non couvertes par la
stratégie DOTS, les cas de patients ruinés tels que Feng sont monnaie courante,
assure le Dr Lin Yan, un médecin de 'OMS. «LEtat ne peut rien faire parce quiils
sont trop nombreux.»

Le comté voisin du Lianshui connaissait une situation similaire jusqua lintroduction
de la stratégie DOTS, en septembre 2002. Depuis lors, il arrive au dispensaire
antituberculeux du Lianshui quelque 20 malades par jour. Une fois le diagnostic
établi, c'est le médecin du village qui se charge d'accompagner et de surveiller le
traitement prescrit (entierement gratuit). Selon le Dr Xue Tongming, chef du
dispensaire antituberculeux du Lianshui, il est vital que les médicaments soient
«entre les mains du médecin de village, et non du patient», mais 'avantage est qu'un
praticien de proximité reste aisément joignable pour les patients venant chercher
leurs médicaments.

Dans les régions chinaises 0 la stratégie DOTS a été adoptée, les cas de tuberculose
active ont diminug de 35% depuis 1993. Cependant, seuls 30% d'entre eux sont

actuellement détectés.

Retired teacher Sun Zhenyuan, 68, comes to the Xinyi
T8 dispensary o collect medicine every month. Xnyi
i52n0n-DOTS county;unlike mostof the people here,
Sun has insurance that pays for his treatment.

Sun Zhenyuan, un enseignant a la retraite de
68.ans, se rend chague mois au dispensaire
antituberculeux du Xinyi, 00 on lui délive ses
médicaments. Ce comté ne pratique certes pas
encore a stratégie DOTS, mais, & la différence de
beaucoup de gens ici, Sun est couvert par une
assurance qui lui rembourse ses rais médicaux



| earn 1000 yuan [US$ 120] a year and still
owe more than 20000 yuan [US$ 2400]

Wangs father

Yu Guoan is the doctor in Diannan village, Lianshui county. Among his patients—none
of whom has yet missed a visit—is Wang Haibo, 16 (opposite page). His mother died
from TB in 1992, and 10 years later Wang began to feel ill. “I originally had a cold and a
cough,” he says, “I was really scared when | found out it was TB." The expansion of the
DOTS programme to Lianshui county means that Wang now receives free drugs to fight
the disease that has spread from his lungs to his lymph nodes and his ears. “I spent 30
000 yuan [US$ 3600] on my wife's treatment,” says Wang's father. “I borrowed money
from a friend and we had to earn extra. | still haven't paid back the hospital. | earn 1000
yuan[US$ 120] a year and still owe more than 20 000 yuan [US$ 2400].” China has had
financial help through a World Bank loan and several donors, but there’s still work to do
to expand DOTS nationwide. “We need more staff and we need to educate the public
more," says Dr Xu. “And we need to improve our equipment, some of which is very old
and is affecting our diagnoses.”

For some patients, though, the scheme arrived too late. “Some are already very seriously
ill when they come here,” says Dr Xue at the TB dispensary. “Ten of our original 166
DOTS patients have died.” Back in Diannan village, Wang dreams of following his sister
to Shanghai and earning enough to pay off the family debt. WHO doctor Lin Yan isn't
sure this will happen: “He's getting better,” says Dr Yan, “but this is a very serious case.”

Je gagne 1000 yuan [120$US] par an, et je

dois encore plus de 20000 yuan [24009]

Le pére de Wang

Yu Guoan est médecin de village a Diannan, dans le comté du Lianshui. Parmi ses
patients — dont aucun n'a encore manqué une seule visite - figure Wang Haibo, 16 ans
(ci-contre). Dix ans aprés le décés de sa mére, emportée par la tuberculose en 1992,
\Wang a commencé & ressentir des symptomes alarmants. «Ca a débuté par un rhume
et une mauvaise toux, explique-t-il. Quand j'ai su que c'était la tuberculose, j'ai eu
trés peur.» Grace a l'introduction du programme DOTS dans le comté, Wang regoit
désormais des médicaments gratuits pour combattre la maladie qui, partie de ses
poumons, a désormais gagné ses ganglions lymphatiques et ses oreilles. «J'ai dépensé
30000 yuan [36008US] pour soigner ma femme, témoigne le pére de Wang. Jai
emprunté de I'argent & un ami et, apres, il a fallu se débrouiller pour gagner plus. Je
n'ai méme pas encore fini de payer I'hdpital. Je gagne 1000 yuan [120$] par an, et
je dois encore plus de 20000 yuan [2400$].» La Chine a recu quelques aides
financiéres: tout d'abord un prét de la Banque mondiale, puis divers dons privés.
Toutefois, il reste beaucoup a faire pour généraliser la stratégie DOTS & I'ensemble
du pays. «Nous avons besoin de personnel supplémentaire, et aussi d'éduquer le
public plus systématiquement, déclare le Dr Xu. En plus de cela, nous devons
moderniser notre équipement, qui est en partie obsoléte ou usagé —au point qu'il
affecte nos diagnostics.»

Pour certains patients, néanmoins, le programme est arrivé trop tard. «<Nous voyons
arriver des malades qui sont déja dans un état trés grave, admet le Dr Xue. En fait,
10 de nos 166 premiers patients traités par DOTS sont morts.» Retour au village de
Diannan, ou Wang réve de suivre les pas de sa sceur a Shanghai et d'y gagner assez

d'argent pour liquider la dette familiale. Le Dr Lin Yan, médecin de I'OMS, ne sait si
cela arrivera un jour. «Son état s'améliore, assure-t-il, mais c'est un cas trés grave.»

Once the T8 bacill have entered the lungs, they sometimes pass into the lymphatic system (right). Most
people with extrapulmonary TB, like Wang Haibo, 16 (opposite page), also suffer from pulmonary TB. “We
have patients here with spinal T8, hip T8, finger T8, liver T8, stomach T8, eye T8, sinus T8, skin T8,
kidney TB and genital TB” says Dr Valentina Permyakova, Ivanovo, Russian Federation.

Une fois les bacilles de Ia tuberculose pénétrés dans les poumons, s gagnent parfois e systéme
Iymphatique (ci-dessus) et le réseau sanguin, pour se répandre ensuite dans tout lorganisme, La plupart
des personnes souffrant de tuberculose extra-pulmonaire, telles que Wang Haibo, 16 ans (ci-contre;
également atteints au niveau des poumons. «Nous avons ici des patients présentant des tuberculoses de la
colonne vertébrale, des hanches, des doigts, du fie, de Iestomac, des yeux, des sinus, de Iz peau, des reins
et des organes génitaux», énumere le Dr Valentina Permiakova, & lvanovo (Fédération de Russie).

DOTS Expansion . Diffusion de la stratégie DOTS 30.31




Kabul, Afghanistan, bombed out after years of
faction fighting in the early 1990s.
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Afghanistan: Kaboul bombardé, apres des années
daffrontements entre factions, au début des
années 90.

Fight poverty and you fight TB.

Afghanistan is still recovering from 23 years of conflict and the repressive rule of
the Taliban—and so is its health system. There remains little infrastructure, and
the country—among the poorest in the world—is on the list of high-burden
countries. TB control in Afghanistan is supported by WHO and by international
NGOs such as Medair and Médecins Sans Frontiéres, in collaboration with the
newly re-established Ministry of Public Health. DOTS coverage is patchy because
there is no real health system outside of Kabul and people are too poor to be able
to afford the costs involved in traveling to TB centres.

The harsh restrictions on women'’s freedom meant that women suffer unusually
higher rates of TB than men. They were forced to remain at home—where poor
ventilation allowed the bacilli to spread. Even if they could have afforded
treatment (with no public health system, private doctors were the only option)
women were allowed outside the home only if they were accompanied by a male
“minder”. And TB was considered the “devil's disease”. “During the Taliban regime,
we lost the infrastructure of TB control,” says Dr Abdullah Fahim, of the Ministry
of Public Health in Kabul. “So now we have to start from the beginning.”

Foreign aid and debt relief to countries can fight poverty by paying for TB control.
The disease is intimately linked to poverty—poor living conditions, malnutrition
and lack of education. With fewer TB sufferers forced to stop working, there are
more active workers, lower health costs and less poverty. TB patients who survive
have to do without an average of 20-30% of their annual income because of lost
productivity.

Combattez la pauvrete et vous combattrez
la tuberculose.

LAfghanistan par aprés vingt-trois ans de conflit armé et les années de
répression passées sous la botte des talibans. Ses services de santé, eux aussi, ont bien du mal a
se relever de épl . L bsi mi , et le pays figure, non

seulement parmi les plus pauvres du monde, mais aussi parmi ceux a forte endémicité
tuberculeuse. Le controle de la bacillose y est soutenu  la fois par [OMS et diverses ONG
internationales, telles que Medair et Médecins sans frontiéres, en collaboration avec le nouveau
ministére de la Santé publique, fraichement rétabli dans ses fonctions. La couverture sanitaire
par traitement DOTS reste toutefois trés inégalement répartie dans le pays, car il n'existe:
aucun service de santé digne de ce nom hors de Kaboul, et les populations sont trop démunies
pour se permettre un aleurs frais jusqu'aux di i i

Les Afghanes ont connu de si lourdes restrictions & leur liberté qu'elles présentent
aujourdhui des taux d'infection tuberculeuse exceptionnellement plus élevés que les
hommes. En effet, elles étaient confinées dans leur foyer, oli une ventilation insuffisante
favorisait la diffusion des germes. Quand bien méme elles auraient eu les moyens financiers
de se soigner (a défaut de services de santé, les médecins privés étaient leur seul recours),
elles n'auraient pu suivre leur traitement, puisqu'elles n'étaient autorisées & sortir de chez
elles quaccompagnées d'un homme qui fasse office de chaperon. De surcroit, la
tuberculose était considérée comme «le mal du diable». «Durant le régime taliban, nous
avons perdu toute i de controle de la confirme le Dr Abdullah
Fahim, du ministére de la Santé publique, & Kaboul. Nous devons repartir & zéro.»

Une aide internationale et un allégement de la dette des pays pauvres: ce sont la deux
moyens de contribuer a endiguer la misére en finangant le contréle de la tuberculose. Car
cette maladie reste intimement liée & la pauvreté et & son cortége de maux: conditions de
vie déplorables, malnutrition, carence éducative. Les tuberculeux assez bien soignés pour
continuer a travailler représentent autant dactifs en plus, autant de frais épargnés pour le
budget de la santé, autant de pauvreté en moins. Sl a la chance de survivre, un malade
n'en perd pas moins 20 & 30% de son revenu annuel, en raison de sa baisse de productivité.

Amena is one of 30 women receiving treatment at  Amena est I'une des 30 femmes actuellement
the Kart-e-Parwan Women's TB Institute in Kabul.  traitées a Iinstitut pour femmes tuberculeuses
fo ith T8 Kart-e-P: & Kaboul. L

de bacillose sont bien souvent stigmatises.



TB costs poor households an estimated
USS 12 hillion a year,

“I was 15 when | started drugs. | started with ganja (marijuana) and then mixed it
with heroin. After a month | was shooting up every day. Now I'm addicted to
heroin—the doctor says that if I don't take the TB medication I will die, but I just
don't have the strength to get it. I've given up already. Anyway, | can't go to the
hospital because | don't have an 1D card and I'm scared that they'll send me to get
off drugs. If I can't get heroin, I'll be so sick. Sometimes the police come, break
down the door and ask me when I'll finally die. They don't care that I'm sick, that
I've got TB."—Dtou, 28 (opposite page), lives in Bangkok, Thailand. Drug
dependence and alcoholism weaken the immune system, leaving addicts at a
higher risk of catching TB and making it far more likely that they will interrupt
treatment when they are sick.

Selon les estimations, la tuberculose
coliterait aux foyers défavorisés
12 milliards de dollars US par an.

«Javais 15 ans quand j'ai commencé & me droguer. J'ai commencé par la ganja
[marijuana], mais je I'ai vite mélangée a de la poudre. Au bout d'un mois, je me
piquais déja tous les jours. Maintenant, je suis accro a 'héroine. Le docteur dit
que, si je ne prends pas mes médicaments pour la tuberculose, je vais mourir, mais
je mai pas la force d'aller les chercher. J'ai déja arrété le traitement. De toute
fagon, je ne peux pas aller a I'ndpital, parce que je n'ai pas de papiers, et j'ai peur
qu'ils m'envoient en désintoxication. Si je n'ai pas de came, je vais étre trop
malade. Des fois, la police débarque, ils me cassent ma porte et ils me demandent
quand je vais me décider a crever. Ils s'en foutent que je sois malade, que j'ai la
tuberculose.» Dtou, 28 ans (ci-contre), vit & Bangkok (Thailande). La toxicomanie
et I i le systéme i itaire, i les risques
d'infection tuberculeuse pour les personnes en état de dépendance. Ces derniéres
montrent en outre une tendance plus marquée a interrompre leur traitement des
qu'elles se sentent mal.

“I haven't spent much time in any homeless «Je nai pas pourtant beaucoup fréquenté les

shelters, which are notorious for TB. | must have
gotten it on the outside from an acquaintance,
Someone | was sitting next to. | don't mickey
around with a whole lot of peaple, but I must have
been talking to the wrong person at the time.”
Dave Rollins, 61, @ homeless Viet Nam War
veteran, is now taking observed treatment for

T8 at the Lemuel Shattuck Hospital in Boston,
USA. The homeless—their immune systems

often compromised by alcholism, drug
dependence, malnutrition and exposure—

are easy targets for T8,

Rough sleepers, Boston, USA

Now 'm addicted to heroin—the doctor says that if | don't take the TB medication | will die.

Dtou, 28, Bangkok, Thailand
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foyers pour sans-abri — on sait bien que ce sont de
vrais nids a tuberculose. Il faut croire que jai
attrapeé ca dehors, de quelquun que je connaissais
ou qui était asis & coté de mo. Je ne traine pas
avec grand monde, mais jai d0 parler a a
mauvaise personne au mauvais moment.» Dave
Rollns, 61 ans, ancien combattant du Viét Nam,
it actuellement un traitement antituberculeux
sous surveillance directe a Fhopital Lemuel
Shattuck de Boston (Etats-Unis). Les sans-abri,
dont le systéme immunitaire est souvent affaibli
par Ialcoolisme, Ia toxicomanie, la malnutrition et
une plus grande exposition aux germes de toutes
sortes, sont des proies toutes trouvées pour le
bacille de la tuberculose.

Sans-abri a Boston (Etats-Unis)

Maintenant, je Suis accro & heraine. Le docteur it que, i je ne prends pas mes médicaments pour la tuberculose, je vais mourir,

Dtou, 28 ans, Bangkok (Thailande)



Under Soviet rule, you would never find people
looking for food fike dogs and cats.

Or Helen Kiryanova, Orel T dispensary, Russian Federation

“So many people lost their jobs,” says Dr Helen Kiryanova, of the TB dispensary in
Orel, 300 km south-west of Moscow. “They were smashed by the crisis—and many
of them started drinking.” After the collapse of the Soviet Union in 1991, poverty
rose and even more men fell into i ism and petty
crime, filling Russia's prisons and providing ideal breeding grounds for TB.
Infectious prisoners were released, returning into a community where they had no
job (and no chance of getting one) and often no home.

Ivanovo is about 250 km north-west of Moscow. “The number of homeless patients
has been increasing,” says Dr Valeriy Shapkin at the Regional TB Hospital, where
most patients are ex-prisoners. “Some sell their houses for money to spend on
alcohol.” His patients drink anything from homemade vodka to cleaning fluid and
face lotion. Alcoholism makes the already difficult job of keeping patients on their
medication almost impossible. “As a rule it's useless to say anything to patients
because they're always drunk,” says Dr Shapkin.

1 was drinking a lot and used to make samogon, homemade vodka. | started drinking heavily when | was
released from prison. Life has changed for me as it has for everybody. | used to have a good salary.
Sometimes | have nothing to eat now. | haven't seen much in my life—I was sent to prison when | was 17.
Life could have been different.” Vyacheslav (opposite page), whose girlfriend died from T8, is among the
17 patients to whom Nurse Stepanova administers T8 treatment and distributes food packages in their
homes. “If a patient isn't at home.” she says, “we look in different places until we find them.”

Sous le régime soviétique, on ne voyait
jamais de gens chercher leur nourriture,
comme des chiens ou des chats.

Dr Helen Kirianova, dispensaire antituberculeux de Orel (Fédération de Russie)

«Il'y a tellement de gens qui ont perdu leur emploi! soupire le Dr Helen Kirianova,
du dispensaire antituberculeux de Orel, & 300km au sud-ouest de Moscou. Ils ont
6té écrasés par la crise, et beaucoup d'entre eux se sont mis a boire.» Lexplosion de
I'Union soviétique, en 1991, n'a fait qu'accroitre la pauvreté et multiplier le nombre
de chdmeurs sombrant dans la dépression, I'alcool et la petite délinquance. Les
prisons russes se sont remplies, créant un terrain idéal pour la propagation de la
tuberculose. Les détenus contagieux ont été relachés et ont réintégré la
collectivité, sans travail, sans espoir d'en retrouver et, souvent, sans logement.

Ivanovo se trouve a environ 250km au nord-ouest de Moscou. «Le nombre de
patients sans-abri est en augmentation, signale de Dr Valery Chapkin, de I'Hopital
antituberculeux régional, ot la plupart des malades sont d'anciens détenus. Il'y en
a qui vendent leur maison pour s'acheter de I'alcool.» Ses patients boivent tout ce
qu'ils trouvent, depuis la vodka maison jusqu'au détachant liquide ou a la lotion
pour le visage. Or, s'il est déja ardu d'éviter que les malades n'interrompent leur
traitement, I'alcoolisme rend cette tache quasiment impossible. «En régle générale,
il est inutile de dire quoi que ce soit aux patients, puisqu'ils sont continuellement
sodils», résume le Dr Chapkin

«Je buvais comme un trou, et je fabriquais de la samogon, de Ia vodka maison. Jai commenceé & boire
beaucoup quand je suis sorti de prison. La vie a bien changé pour moi, comme pour tout le monde. Avant,
javais un bon salaire. Maintenant, il arrive que je ' rien a manger. Je n'ai pas vu grand-chose dans ma
vie — j'ai été envoyé en prison & 17 ans. Les choses auraient pu tourner différemment pour moi.»
Viatcheslav (ci-contre), dont la compagne a été emportée par la tuberculose, compte parmi les 17 patients
auxquels linfirmiére Stepanova administre un traitement antituberculeux & domicile. Elle en profite
éqalement pour leur amener des rations alimentaires. «Si un patient 'est pas chez lui, dit-lle, nous
faisons le tour des endroits oi il peut étre jusqu'a ce que nous le trouvions.»

Poverty . Pauvreté 3637



Surgery was often the only remedy.

Dr Boris Kazionny (opposite page, right), T8 dispensary, Orel, Russian Federation

“Ive had no job for four years. | used to work in a metalwork factory making illegal quns, but 1 decided to
quitin case | got caught and sent back to prison'—Leonid Formin, &2 (above), i recuperating after
surgery in the Orel TB dispensary. I the Russian Federation tattoos can be a sign of how long a person has
spent in prison,
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fait is sans travail. Avant,

armes llégales Mais a décidé de démissonner,pace e je e tenis pas  ce uon Mme pigue et quon e
refouteen taule.» Leonid Formin, 42 an (cidessus), st en convalescence & a suie dune infervention
Orel. En Russie, es ta e

passées en prison.

Bien Souvent, le seul remede était a chirurgie.

Dr Boris Kazionny (ci-dessus, & droite), dispensaire antituberculeu de Orel (Fédération de Russie)

“The man we're operating on i called Valery Alferov, who's 41. He's one of three operations we're doing
today. Before DOTS there was more surgery because we had no second-ine drugs. Surgery was often the
only remedy. About 9% of ll new cases are operated on here"—Boris Kazionny, chief T8 doctor at the Orel
B dispensary. The Russian Federation's use of surgery—which intensified with drug shortages during the
19905—reflects a more case-by-case approach to TB treatment. WHO hopes that the world T8 epidemic will
ultimately be brought under contro totally by drugs.

homme que nous opérons sappelle Valery Alferov. Il a 41 ans. C'est Fune des tris interventions prévues
pour aujourdhui. Avant le protocole DOTS, on recourait & a chirurgie beaucoup plus fréquemment, parce
que nous ne disposions pes de médication de second recours, pour contre-attaquer en cas daggravation. Bien
souvent, le sul reméde étit [a chirurgie. Nous opérons environ 9% des otz i o et -
gors Kazionny, médecin chef . le recours &
gie — qui siintensifia lors des pe ‘
lral(emem plus nettement orientée vers le cas par cas. LOMS espére néanmoins que Iepldem\e mondiale de
tuber ra un jour enrayee par voie




With the introduction of DOTS in Ivanovo, patients at the Regional TB Hospital are
now observed by three people when they take their medication. But there's nothing
doctors can do to force patients to stay—especially when they're violent. “There
are always attacks,” says Dr Shapkin. “One patient cut another’s throat.

A patient was raped. All this happened in the last six weeks. We need guards here
to stop patients from leaving if their treatment isn't over—a47% leave prematurely.
They are not cured, so they go and spread infection.” But there is hardly enough
money to pay the staff here, never mind guards. A junior nurse at the hospital
earns just 500 roubles (US$ 15) a month, a senior doctor only 1500 roubles
(US$45). “The staff is afraid,” he says “and with the current conditions—Ilow
wages and violent patients—it's almost impossible to hire new staff.”

Despite problems, the staff's hard work and the introduction of DOTS in both
Ivanovo and Orel are beginning to pay off. “When we started with WHO," says Dr
Olga Medvedeva, head of the Ivanovo TB dispensary, “it was hard to see the results
straight away, but in the last two years, death rates have started going down. It's
the same for TB incidence.” In Orel, the dispensary has been using DOTS since

Depuis l'introduction de la stratégie DOTS a Ivanovo, tous les patients de I'Hopital
antituberculeux régional prennent leurs médicaments sous la surveillance de trois
personnes. Cependant, les médecins restent impuissants lorsqu'il s'agit de forcer
les malades a rester — en particulier s'ils sont violents. «Les agressions sont
continuelles, déplore le Dr Chapkin. Nous avons eu un patient qui a tranché la
gorge a un autre. Une patiente a également été violée. Tout cela sur les six
derniéres semaines. 11 nous faut des gardes ici pour empécher les malades de
partir si leur traitement n'est pas fini. Et nous en avons 47% qui s'en vont avant
I'neure. Comme ils ne sont pas guéris, ils répandent l'infection partout.» Mais,
sachant que l'argent manque déja pour payer le personnel du centre, comment
songer méme a des gardes? Dans cet hdpital, une infirmiére subalterne gagne

a peine 500 roubles (15$US) par mois, un médecin chef seulement 1500 roubles
(45$). «Le personnel a peur, poursuit le Dr Chapkin, et, dans les conditions
actuelles — bas salaires et patients violents —, cela devient pratiquement impossible
de recruter qui que ce soit.»

Malgré tous ces problémes, le travail acharné fourni par le personnel, allié &

October 1999 and TB rates as a result have since dropped

More than 150 000 Russians are diagnosed with TB each year, and after years of
discussion between WHO and the Russian Federation government about DOTS
implementation, the country currently has only 26% coverage. However, with the
recently agreed Prikas—a policy document—adopting DOTS as the country's TB.
control method and with a doubling of TB spending (to US$ 51.2 million), the
government has begun to move forward on TB control. Dr Perelman, TB specialist
at the Ministry of Health, is proud of the achievements so far, but remains realistic.
“Unfortunately, drugs can only do so much. If social conditions were better we
wouldn't need medicine.”

Hello, I'm your sorrow.

Arkadiy Yusev (opposite page) is 23. He has been in the TB prison for a year,after catching the disease in
2001. The tattoo on his forehead reads, “Hello, I'm your sorrow.” The words “Don't wake me up” are tattooed
on his eyelids.“Its my thrd time in prison. | grew up in an orphanage. | was frst convicted for stealing food
“Then 1 got three years for stealing some chewing gum. Of course F'm guilty of something, but | don' think my
this. My d, about my dad and She's oo old to come
ere. I would justlike to have a norma lfe, a good life. I hope that at 26, when Im released, it still possible.
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I ion de la stratégie DOTS, a Ivanovo comme a Orel, commencent a porter
leurs fruits. «Lorsque nous avons entamé notre collaboration avec I'OMS, raconte
le Dr Olga directrice du di: i i de Ivanovo, il
était difficile de percevoir immédiatement des résultats mais, sur les deux
derniéres années, les taux de mortalité ont commencé a décroitre. Méme chose
pour lincidence de la Le di: i i de Orel a mis
en place la stratégie DOTS en octobre 1999. Grace a elle, les taux d'infection ont
chuté de facon significative.

On diagnostique en Fédération de Russie plus de 150000 cas de tuberculose par
an. Aprés des années de négociations entre 'OMS et le apropos de
I'application de la stratégie DOTS, le territoire national n'est encore couvert qu'a
26%. Néanmoins, le Prikas, un accord de politique générale passé tout récemment,
instaure l'officialisation de la stratégie DOTS en tant que méthode de contrdle
nationale de la tuberculose. Le budget alloué a la lutte contre cette maladie a
d'autre part été multiplié par deux (il atteint a présent 51,2 millions de dollars), et
ces deux mesures ont déja permis quelques avancées dans la prise en main
étatique du contrdle épidémiologit Le Dr Perelman, spécialiste de la
tuberculose au ministére de la Santé, ne cache pas sa satisfaction face a ces
Iréussites, mais demeure réaliste. «Malheureusement, les médicaments ne font pas
‘tout‘ Si les conditions de vie étaient meilleures, nous n'en aurions pas besoin.»
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Bonjour, je suis ta tristesse,

Arkadi Youssev (ci-contre) a 23 ans. I est détenu dans une prison pour tuberculeux depuis un an, ayant
contracts la bacillose en 2001 Tatous sur son front, on peut lie, «Bonjour, je suis ta trstesse»; sur ses
paupiéres, «Ne me réveillez pas.» «Cest mon troisiéme séjour en prison. Jai grandi dans un orphelinat. Ma
premire condamnation, cétait pour vol de nourriture. Ensuite, i pris trois ans parce que javais piqué
des chewing-gums. Je ne dis pas que je n'a rien fait de mal, mais je ne pense pas que mes crimes méritent
autant. Je fais quelquefois des réves tristes, ol je vis mon pére et ma grand-mére. Elle est trop vieille pour
venir jusquiic. Ce que jaimerais, Cst juste mener une vie normale, décente. Jespére qu'a 26 ans, quand je
sortirai dici, ce sera encore possible.»




One area in London has a rate of TB
higher than China’s,

“In the globalized world that we live in, where travel and communication are
easy, where there's a greater social mix between individuals, increasingly over
the last eight or nine years you find people like me getting tuberculosis.”

lan McCartney (opposite page) is a member of Parliament in the UK and a senior
member of the governing Labour Party. He contracted extrapulmonary TB of the
testicles about 1992; he's not exactly sure when and he's not sure how. During the
19th and early 20th century TB was the leading cause of death from infectious
disease in Britain (as it was in much of Europe and the USA). Improving social
conditions meant that it became increasingly rare. Over the past 10 years, however,
the UK has seen rates rise sharply again: there were 7300 cases in 2002, and cases
in London have risen 80% (one area in London has a rate of TB higher than
China's). The highest rates have often been seen in areas with high numbers of

A Londres, il existe un quartier o fon compte
plus de tuberculeux par habitant qu'en Ching,

«Sur cette planéte mondialisée, ol les voyages et les communications sont
tellement facilités, oll le brassage social entre individus s'est accru, de plus en plus
de gens attrapent comme moi la tuberculose, surtout depuis huit ou neuf ans.»

lan McCartney (ci-contre) est député au Parlement britannique. C'est aussi un
membre prééminent du gouvernement travailliste. Or, aux alentours de 1992 —
quand exactement, il n'en est pas sdr, ou, encore moins —, il a contracté une
tuberculose extrapulmonaire des testicules. Tout au long du XIXe siécle et dans les
premiéres décennies du XXe, la tuberculose fut la premiére cause de décés par
maladie infectieuse en Grande-Bretagne (comme dans la majorité des pays
d'Europe et aux Etats-Unis). Lamélioration des conditions de vie a permis une
récession de la maladie, et les tuberculeux se firent de plus en plus rares.
Cependant, au cours des dix derniéres années, le Royaume-Uni a connu une nette
ion de ses taux d'infection. On recensait 7300 cas en 2002 et, dans la

immigrants—usually refugees or asylum seek leading some and
politicians to warn that immigrants “will probably claim more British lives in the
long run than terrorism”. The British Medical Association (BMA) disagrees, saying
that the diseases—such as TB—associated with asylum seekers are diseases of
“poverty and overcrowding”. A 2002 BMA report states that the “average physical
health status of asylum seekers on arrival is not especially poor, when compared to
the average fitness of UK residents". It is the conditions in which immigrants find
themselves living in the UK that pose the real danger. “There is evidence to
suggest,” says the BMA report, “that the health status of new entrants may worsen
in the two or three years after entry into the UK."

Improving conditions for immigrants and refugees will help cut cases, but perhaps
a greater threat lies in some doctors who think of TB as a thing of the past. “The
doctors were looking at this white, well-paid, middle-aged, middle-class man in a
high-powered job,” says McCartney, “and so they thought that [my symptoms] must
be related to stress.” McCartney was finally diagnosed correctly. His TB wasn't
infectious, but for pulmonary TB sufferers, misdiagnosis can mean spreading the
disease to everyone they meet.

Janeann Gunson, now 29, of the UK, developed a cough and began to feel ill in

May 1998. Her visits to doctors and specialists continued through seven months of
frustration and increasing pain. Doctors called her a “silly girl” and a hypochondriac,
prescribing steroids and sedatives. She was told that she had “too much stomach
acid” and was twice diagnosed as asthmatic. She had X-rays, which showed nothing
unusual. Her boyfriend at the time tested positive for TB, but even then a doctor told
her that there was no chance of her having the disease. She was finally told what was
wrong with her on 26 December 2002. Not long afterwards her lung collapsed
because the damage was so severe. She has since recovered, at least physically.

“I missed out on three years of my life, three important years," says Janeann. Did you
have DOTS treatment? “| had the ‘bugger-all' treatment. | had the classic symptoms,
I was coughing up blood, sweating. | was so skinny, | had bedsores. But no! I'm a ‘silly
girl." 1 look back now and I'm not bitter—I was just dealing with a bunch of idiots.”

capitale, leur nombre a augmenté de 80% (a Londres, il existe un quartier ot I'on
compte plus de tuberculeux par habitant qu'en Chine). Les taux les plus élevés se
rencontrent souvent dans les secteurs regroupant un grand nombre d'immigrants,
réfugiés ou demandeurs d'asile pour la plupart. Plusieurs journaux et certains
hommes politiques se sont donc cru permis de clamer que les immigrants «feront,
aterme, probablement plus de morts parmi les Britanniques que le terrorisme.
L'Association médicale britannique (BMA) conteste ces propos, rappelant que les
épidémies associées aux demandeurs d'asile (telle la tuberculose) sont des
maladies «de la pauvreté et du surpeuplement». Un rapport de la BMA daté de
2002 indique que «I'état de santé physique moyen des demandeurs d'asile a leur
arrivée n'est pas particuliérement mauvais, comparé a celui des citoyens
britanniques». De fait, ce sont les conditions de vie imposées aux immigrants sur le
sol britannique qui générent le danger. «Il semblerait, aprés examen des données,
poursuit le rapport, que I'état de santé des nouveaux arrivants se dégrade au cours
des deux a trois ans suivant leur entrée au Royaume-Uni.»

Certes, améliorer les conditions de vie des immigrés et réfugiés contribuera a
infléchir la courbe de progression de la tuberculose, mais peut-étre existe-t-il un
danger plus grand encore: il réside dans l'attitude de certains praticiens, qui ont
remisé la tuberculose au rang des maladies du passé. «Les médecins examinaient
cet hommy lanc, classe moyenne aisée, age moyen, haut salaire, emploi a
responsabilités... Ils ont pensé que [mes symptomes] étaient liés au stress»,
raconte McCartney. Sa tuberculose finit certes par étre décelée, mais notons
qu'elle n'était pas infectieuse. Une erreur de diagnostic sur un tuberculeux
pulmonaire a des conséquences beaucoup plus graves: tant qu'elle subsistera,

le malade transmettra l'infection a tous ceux qui I'approcheront.

La Britannique Janeann Gunson, 29 ans a présent, développa une mauvaise toux et
commenca a se sentir assez mal en mai 1998. Sept mois durant, elle erra de
généralistes en spécialistes sans aucun résultat, sa frustration grandissante se
conjuguant a une douleur de plus en plus aigué. Les médecins la traitaient de
«jeune écervelée», d'hypocondriaque, lui prescrivaient sédatifs et stéroides. On lui
dit qu'elle avait «trop d'acidité dans I'estomac» et on la décréta par deux fois

i Ses radi ies pi ires ne ient rien d'anormal. C'est
alors que son petit ami développa une cutiréaction positive, mais il se trouva
encore un médecin pour affirmer a Janeann qu'elle ne pouvait en aucun cas avoir
contracté la tuberculose. C'est le 26 décembre 2002 qu'elle apprit enfin ce qui lui
arrivait. Peu de temps apreés, ce fut le collapsus pulmonaire, les Iésions étant déja
trop importantes. Elle est a présent rétablie, tout du moins physiquement.

«J'ai gaché trois années de ma vie, trois années importantes», fulmine-t-elle. Avez-
vous recu un traitement DOTS? «J'ai eu que dalle, comme traitement. Pourtant,
javais les symptomes classiques — je crachais du sang, je transpirais, j'étais si
maigre que, rien que de rester couchée dans mon lit, j'avais des escarres. Mais
non! Jétais une “jeune écervelée”. Maintenant, j'arrive a regarder en arriére sans
amertume. J'avais simplement affaire & un tas d'imbéciles.»
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“Within Massachusetts, we have something called the ‘Menace Law',

says Stanley Slotnick of the Shattuck Hospital in Boston, USA. “If a person has
infectious TB and is refusing treatment, we have the legal right to lock him away in a
unit and force him to take medication.” Shattuck has a locked TB ward of 12 beds
where about 175 patients are treated with DOTS every year. The majority of the
patients are foreign-born, like Mr Osai (opposite page). Originally from Ghana, he has
been living in the USA for the past eight years. He doesn't know where he caught TB.
Enforced treatment is controversial, but to Slotnick it's just common sense. “Why
would someone refuse to take medication if they know they have a deadly and
infectious disease?" he says. “So you have someone out in the community who's not
taking their meds, who is drinking, drugging, or who maybe has a psychiatric disorder
and doesn't believe they have TB. They're ‘menaced' and then stay with us for 15 days.
We evaluate them, get them on board. If we think that they can't make it on the
outside, then we can go to court and hold them for the duration of their therapy.”

All TB drugs are free in Massachusetts, but John Bernardo, director of TB control for
the state, is concerned that funding may be cut, as the perceived threat of terrorism
moves the focus away from TB toward biohazards such as anthrax.

On 22 November 2001, a 24-year-old woman from
Moldova arrives at a hospital in Modena, Italy. She
does not appear to speak Italian. She is i

Le 22 novembre 2001, une femme originaire de
Moldavie se présente & Ihopital de Modéne ((talie).
Titalien. Admi ¢

admitted and approximately 30 minutes after her
arrivl she gives birth to a baby boy. Afer delivery
the woman isplaced in the maternity viard, where
she remains for four days. During ths time a patient

pas
elle donne naissance & un petit arcon dans les
trente minutes qui suivent. Aprés Faccouchement,
elle est placée pour quatre jours en service de
maternite. Sa voisine de lt se plaint & Finfirmiére

in toanurse that
the woman *hes been coughingall night”.

Aweek after she i discharged the woman returns to
hospital. She s described as being ‘realy pale, with
eavy bags under her eyes and very thir”. After tests,
itis found that the woman has multidrugresistant
tuberculosis (MDR-TB). The hospita decides that
all patients and staff who came into contact with the
‘woman during her stay in the hospital must be
tested. Eighty-eight mothers, newborn babies and
visitors are tested for tuberculosis. Only the woman's
boyfriend was infected.

n Milan, betvieen October 1991 and July 1995, its a
diferent story. The infection spread—and 150 HIV-
positive people died after contracting MDR-TE. It
remains the largest outbreak ever in Europe, but
maybe not or long. “The question;” says Dr Andrea
Gori, of Milan's Sacco Hospitl, ‘st f it vill
happen again—but when it will happen again and
ow serious it will be.”

Une semaine aprés sa sortie, la nouvelle
accouchée se présente une seconde fos &

Ihépital. On Ia décrit comme «extrémement pale,
trés maigre, avec de lourdes poches sous les
yeux», Des examens révélent une tuberculose &
bacilles multirésistants (TB-WR). Lhopital décide
aussitot de soumettre 2 examen lensemble des
patients et du personnel ayant été en contact avec
cette femme au cours de son séjour. Quatre-vingt-
uit mamans, nouveau-nés et visiteurs font ainsi
objet dun test tuberculinique, mais seul le
partenaire de la malade Savere contaming.

A Milan, entre octobre 1991 et juillet 1995, la
situation fut tout autre. Une épidémie se déclara bel
et bien, la contagion progressa, et 150 malades
séropositifs succomberent, victimes dlune TB-MR

1l sagit a ce jour de la plus importante vague de
contamination enregistrée en Europe — peut-£tre pas
pour longtemps. «La question r'est pas de savoir s la
situation se reprodira ou non, pécise le Dr Andrea
Gori,de Mdpital Sacco, & Milan, mais & quel moment
elle va sunvenir et quelle échelle

«Dans I'Etat du Massachusetts, il existe ce qu'on appelle la “loi de la menace”,
explique Stanley Slotnick, de I'hdpital Lemuel Shattuck de Boston (Etats-Unis).
Légalement, si un individu atteint de tuberculose infectieuse refuse le traitement,
nous sommes en droit de I'enfermer dans une structure de soins et de l'astreindre a
prendre ses médicaments.» Shattuck dispose d'un pavillon sécurisé pour
tuberculeux, d'une capacité d'accueil de 12 lits, ol prés de 175 patients par an sont
soignés par traitement DOTS. Ici, les malades sont majoritairement des étrangers,
a l'image de M. Osai (ci-contre). Originaire du Ghana et résidant aux Etats-Unis
depuis huit ans, il ignore ol il a contracté la maladie. Aussi discutable soit-elle,
I'astreinte a thérapie n'est aux yeux de Slotnick qu'une question de bon sens:
«Pour quelle raison un individu refuserait-il une médication dés lors qu'il se sait
atteint d'une pathologie mortelle et infectieuse? interroge-t-il. Vous vous retrouvez
avec un électron libre au sein de la collectivité, qui ne prend pas ses médicaments,
qui boit, qui se drogue ou souffre d'un éventuel désordre psychiatrique, et qui
refuse de regarder sa tuberculose en face. La loi nous autorise a user de la
“menace”, c'est-a-dire de la contrainte par corps, pour obliger le sujet & faire chez
nous un séjour de deux semaines. Nous évaluons la gravité de son cas, nous le
prenons en charge et, si nous ne I'estimons pas apte a s'en sortir a I'extérieur, nous
pouvons saisir la justice et le détenir pour toute la durée du traitement.»

Bien que tous les médicaments contre la bacillose soient gratuits dans le
Massachusetts, John Bernardo, directeur du contrdle antituberculeux pour cet
Etat, s'inquiéte de possibles réductions de crédits, ayant constaté que, face a la
menace terroriste supposée, I'intérét pour cette affection décline, I'accent étant
mis sur les menaces biologiques telles que I'anthrax.

Babies in the Modena General Hospital, Italy,
where an outbreak of TB was feared in 2001,

Bébés a Ihapital général de Modéne (ltali), o
Von a redouté une épidémie de tuberculose en 2001

We have the legal right to lock him away.

Stanley Slotnick, Lemuel Shattuck Hospital, Boston, USA
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Eighty-eight mothers, newborn babies and visitors were tested for tuberculosis in Modena, Italy. Quatre-vingt-huit mamans, nouveau-nés et visiteurs ont été soumis a un test tuberculinigue a Modéne (Itali).
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If you don't have the support
of the family, community and society,
then you'l lose the fight.

Minister of Health Fernando Carbone, Peru

There came a time of drought. The animals, including the lion and the leopard,
were looking for water. All the animals gathered together to discuss ways of
getting water. The tortoise suggested they dig a deep well. When they were
finished, the tortoise produced a special kind of glue, which he left around the
well, so that animals who hadn't helped out couldn't drink the water. The lion
and the leopard were thirsty and rudely arrived at the well. But they got stuck
and couldn’t get any water.

This is Mpatso Mangaya's favorite story. Aged 10, he's a TB patient in Lilongwe
Central Hospital in Malawi. While in the hospital, Mpatso is looked after by Ulema
Mpekansambo, 25, one of thousands of friends, family members or volunteers who
act as guardians—and perhaps storytellers—to TB patients in the country's
hospitals. “Guardians just sit and talk to each other,” says Ulema. “You end up
meeting a lot of people, you hear their life stories, mostly they are sad.”

Guardians in Malawi watch patients take their drugs (and record that they have
been taken), act as friends and give moral support. This is often done by health
workers. But in developing countries where there may not be the infrastructure—
or funds—to provide every patient with care by a health worker, other community-
based solutions are needed. In Navi Mumbai, India, according to Geeta
Rakhakrishnan, who works for the Alert India NGO, There are street-corner pan-
waalas [stallholders], tailors, quarry workers and housewives living in slums who
act as observers and make sure that patients take their medicines in time.” In
South Africa it is often grocers and traditional healers who supervise treatment.

‘Tabalire Chitope, 30 (opposite page), is at Bottom Hospital, Lilongwe, with her guardian, Eletina Nedi. Her
husband left her when she was diagnosed with T8. Despite Eletina’s support, she is not expected to survive
—12 400 people died of T8 in Malawi in 2001.
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Si Ton ne s'assure pas du soutien de la
famille, de la communauté et de la Société
tout entiere, le combat est perdu 'avance,

Fernando Carbone, ministre péruvien de la Santé

Puis vint le temps d'une grande sécheresse. Les animaux, dont le lion et le
léopard, étaient tous en quéte d'eau, et se réunirent pour discuter des moyens
d'en trouver. La tortue suggéra de creuser un puits profond. Ce travail
accompli, elle produisit une sorte de colle qu'elle étala tout autour du puits, de
sorte que les animaux n'ayant pas apporté leur aide soient empéchés de boire.
Lorsque le lion et le léopard, assoiffés, déboulérent, leurs pattes se collerent et
ils ne purent boire une goutte.

Telle est la fable préférée de Mpatso Mangaya, 10 ans, patient tuberculeux a
I'Hopital central de Lilongwe (Malawi). Durant ses séjours ici, Mpatso est confié
aux bons soins de Ulema Mpekansambo, 25 ans, I'un des milliers de bénévoles qui,
atitre d'amis, de parents ou de volontaires, assument la fonction de garde-malade —
et parfois de conteur —, veillant sur les tuberculeux dans les divers hopitaux du
pays. «On est la entre gardiens et on engage la conversation, raconte Ulema. On
finit par rencontrer beaucoup de gens, qui vous racontent leur vie. Le plus souvent,
ce sont des vies bien tristes.»

Au Malawi, les gardes-malades surveillent les patients pour vérifier la bonne
observance du traitement (et il chagque prise i ). En outre,
ils offrent au malade leur amitié et lui apportent un soutien moral. En vaste
majorité, il s'agit d'agents de santé. Toutefois, dans les pays en voie de
développement, ot linfrastructure — voire les crédits — ne sont pas toujours
suffisants pour garantir a chaque patient un tel encadrement, des solutions
alternatives doivent étre trouvées dans son entourage. A Navi Mumbai (Inde) —
explique Geeta Rakhakrishnan, de I'ONG Alert India —, «on trouve dans ce role de
surveillants, chargés de s'assurer que la prise des médicaments se fait
correctement, aussi bien le pan-waala [marchand a I'étal] du coin de la rue que
des tailleurs, des ouvriers carriers ou des ménageres des quartiers pauvres». En
Afrique du Sud, ce sont souvent des épiciers et des guérisseurs traditionnels qui
supervisent le traitement.
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Tabalire Chitope, 30 ans (ci-contre), & Ihdpital Bottom de Lilongwe, en compagnie de sa garde-malade,
Eletina Nedi. Le mari de Tabalire I2 quittée lorsque sa tuberculose a été diagnostiquée. Malgré le soutien
dEletina, sa survie est peu probable: en 2001, la tuberculose a anéanti 12400 personnes au Malawi.




In parts of Africa, traditional healers are trained as observers for patients on treatment. “Some patients
might go to traditional healers who will tell the that they have been bewitched." says Nurse Chikalamo of
the Lilongwe Central Hospital, Malawi. “People believe that. When they come here we tell them, ‘This has
nothing to do with witcheraft, just take treatment.”
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Dans certaines régions d'Afrique, des guérisseurs traditionnels suivent une formation de surveillants pour
apprendre & superviser les patients sous traitement, «Certains malades vont parfois consulter des
quérisseurs traditionnels qui leur racontent quiils ont été és, remarque Chikalamo, infirmizre &
I'Hopital central de Lilongwe (Malawi). Et ils y croient. Lorsquils se présentent ici, on leur explique que
tout ga n'a rien a voir avec de la sorcellerie, et quils doivent juste suivre leur traitement.»

In Malawi, guardi ‘mally family e tay at the hospital with the
patient. John Muyare's wife and guardian, Olivia, has to sleep on the floor beneath
John's bed on the hospital balcony. “It's not comfortable and we get wet,” says
Olivia. She brings her own food for herself and John when she stays at the hospital.
“The food here is not well prepared,” she says. “The only vegetable they give us
every day is beans—and they make you fart.”

According to WHO, patients without guardians are less likely to recover, but the
exponential rise in AIDS-related deaths means that patients increasingly find
themselves alone. One reason why the system works is that patients with guardians
can be sent back to their communities as soon as it's safe. Their guardians then
collect and administer their drugs.

Olive Kadzakumanija, or Sister Olive as she's known, is a community TB nurse in
Malawi, and she’s convinced that DOTS home-based care works. Before DOTS was
implemented, she says, patients would often leave hospital and stop treatment
because their families couldn't visit them. “Everyone complained that transport
was a problem,” she says. “Look at it this way: if a sick man asks his neighbour to
lend him money, the neighbour’s going to think, 'If that man has TB, will he ever
return from the hospital and give me my money back?' But if a patient lives at
home, the community is more likely to share what little they have.”

If & patient lives at home,
the community is more likely
to share what little they have.

Sister Olive, Malawi

Au Malawi, le garde-malade — d'ordinaire un membre de la famille - séjourne &
I'hépital auprés du patient. Olivia, épouse et «gardienne» de Muyare, doit dormir &
méme le sol, sous le lit de son mari, lui-méme installé sur le balcon de I'hdpital.
«Ce n'est pas trés confortable, et on prend I'humidité», admet Olivia. Elle apporte
en outre sa propre nourriture, pour elle-méme et pour son époux, lors de ses
séjours dans le service. «Ici, dit-elle, la cuisine n'est pas bonne — tous les jours les
mémes légumes, des haricots. Ca fait péter.»

Selon I'OMS, les chances de guérison sont moindres pour les patients ne
bénéficiant pas de ce type d'assistance. Cependant, compte tenu de la croissance
exponentielle des déces dus au sida, un nombre toujours plus grand de malades se
retrouvent seuls. Lefficacité du systéme résulte en particulier du fait que les
patients «surveillés» peuvent réintégrer leur communaute sitot les risques écartés.
Le garde-malade se charge alors daller chercher et d'administrer les médicaments.

Infirmiére de proximité spécialisée dans le traitement de la tuberculose, la
Malawite Olive Kadzakumanja, plus connue sous le nom d'«Infirmiére Olive», est
convaincue de I'efficacité du traitement DOTS & domicile. Antérieurement a la
mise en ceuvre de cette stratégie, il n'était pas rare, précise-t-elle, que le patient se
lasse, quitte I'ndpital et cesse le traitement, sa famille n'étant pas en mesure de lui
rendre visite. «Tout le monde se plaignait de la difficulté a se déplacer, rapporte-
t-elle. En clair, si un malade demande & son voisin de lui préter de I'argent, le
voisin va se dire, “Il est tuberculeux. Est-ce qu'il rentrera un jour de I'hopital, est-
ce que je reverrai un jour mon argent?” Par contre, si le patient vit chez lui, son
entourage partagera plus volontiers avec lui ses ressources, si maigres soient-elles.»

Sile patient vit chez Iui, son entourage
partagera plus volontiers avec lui ses
1eSSoUrces, i maigres soient-glles.

Infirmiére Olive (Malawi)



Solange Cavalcanti works for the Brazilian Ministry of Health, implementing DOTS for the 90 000 residents
of Rocinha favela (below) in Rio de Janeiro, Brazil. ‘Safety is declining and crime has become

dangerous over the last two years. Gang fighting and narco-trafficking are on the increase. Corruption
means we're as afraid of the police as we are of the people in the favelas. This is a real limitation on the
DOTS programme. If there's a gang war for a week, you can't g in to check that patients are getting their
treatment. We're currently training 40 community health workers, which will solve the problem of how to
get in and out because they already live in the favela. They're selected from the community, then trained

If there's a gang war for a week, you can't go in to check that patients a

Solange Cavalcanti, coordinator of the T8 Control Programme, Rio de Janeiro, Brazil
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for one to two months. W'l use the favela's own TV and radio stations and newspaper to inform people.
Its challenging, but it should be successful. There are 6 million peaple here in Rio. It important as a pilot
project because T8 has such  high incidence—6S cases per 100 000 people. If we can implement the
scheme here, we can implement it anywhere.”

etting their treatment.

Solange Cavalcanti, du ministére brésilien de la Santé, sefforce de mettre en place la stratégie DOTS pour
Tes 90000 habitants de la favela de Rocinha (ci-dessous), & Rio de Janeiro (Brésil). «Depuis deux ans,
linsécurité grandit et la délinquance s'aggrave. La guerre des gangs et le trafic de drogue sintensifient. Du
fait de a corruption, nous avons autant peur de Ia police que des habitants des favelas. C'est un réel frein
4 la stratégie DOTS. Si un conflit entre gangs éclate et perdure pendant une semaine, impossible daller
vérifier que les patients suivent bien leur traitement. Nous formons actuellement 40 agents sanitaires
recrutés sur le terrain, ce qui devrait résoudre le probléme de accés au quartier et celui den Sortir,

puisque ces agents habitent d'ores et déja la favela. Nous les sélectionnons au sein de la communauté, puis
nous s formons pendant un mois ou deux. Nous exploiterons toutes les ressources de Ia favela — elle a

sa propre chaine télévisée, ses stations de radio et son journal — pour tenir les gens informés. C'est un pari,
mais un pari jouable. Rio compte six millions d'hebitants. Vous imaginez donc Iimportance vitale

dun projet pilote de ce type, compte tenu de fincidence considérable de la tuberculose — 65 cas pour
100000 habitants. Si nous arrivons & mettre en place ce systéme ici, nous y parviendrons partout.»

Si un conflit entre gangs éclate et perdure pendant une semaine, impossible d'aller vérifier que les patients Suivent bien leur traitement.

Solange Cavalcanti,coordinatrice dun programme de contrdle antituberculeux, Rio de Janeiro (Brésil)




In India private practitioners—many with no medical qualifications—
are often the first people TB sufferers go to see.
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F il immediately go to my private doctor
for treatment. 1 go to a private doctor,
£ as ! feel more confident.
Jonaki, 21, student, Mumbai

Jirai immédiatement voir mon médecin
£ privé pour me faire prescrire un
traitement. Je me fais suivre par un
F médecin privé - jai plus confiance.
Jonaki, 21 ans, étudiante, Mumbai

I would even borrow money to pay the
private doctor After al, it is 2 question

£ of myhealth, Non-vegetarian food
can also help cure.

£ Ram Prakesh, 37, security guard, Mumbai

£ Jirai méme jusqua emprunter de
Vargent pour me payer un médecin privé.
£ Apréstout, cest ma santé qui est en jeu.
Une alimentation non végétarienne aussi
£ peutfavoriser la guérison.
Ram Prakash, 37 ans, agent de sécurité,
£ Mumbai
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£ Illgotoa private doctor. | have heard
of cases of neglect at public hospitals,
even leading to death. Anyway, I'm too
strong to get T8

Muna, 31, Bollywood actor, Mumbai

Je consulterai un médecin privé. Jai
entendu parler de cas de négligence
dans s hopitaux publics, certains
‘méme fatals. De toute fagon, e s trop
solice pour attraper Ia tuberculose.
Muna, 31 ans, acteur de Bollywood,
Mumbai
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111 go to a private doctor as public
doctors do not give good attention
and the hygiene in public hospitals
is not good at all.

Inderpreet, 18, student, Mumbai

Jirai voir un médecin privé: les
médecins dEtat baclent le travail. Et
pus, Mhygiéne est douteuse dans les
hpitaux publics.

Inderpreet, 18 ans, étudiant, Mumbai
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DOTS works only if everyone is involved. Unless both public and private doctors
participate, the disease continues to spread. “A lot of TB patients feel that it is
beneath them to go to a public hospital,” says Rajesh Phale, a community worker
with Karm, an NGO, in Mumbai, India. “For some poor people it is a matter of
prestige to go to a private practitioner. This could be because sometimes the public
hospital workers aren't caring. Patients have to be spoken to with love; they have
to be handled sensitively. All this means that people don't get proper treatment
because they get taken for a ride by private doctors.” Public health care is also
underfunded. (Many developing countries are suffering from the same problems.
Afghanistan is perhaps the most serious example, with virtually no public health
care system.) In India private practitioners—many with no medical
qualifications—are often the first people TB sufferers go to see. Patients pay for
any medication they are given—which means that private doctors may see DOTS
as a threat. Patients enrolled in a free DOTS scheme are lost income. For patients,
taking the wrong medication could lead to MDR-TB (see page 66). Dr Ambe is the
secretary of the Mumbai TB Control Society. “I once met a private practitioner at a
conference who said that the government's measures were now taking care of
diarrhoea, polio and diphtheria. ‘If this continues,’ he said, ‘and there's perfect
health in this country, how will we make a living?”

La stratégie DOTS ne fonctionne que si chacun s'implique. Sans la participation
conjointe des médecins des secteurs privé et public, la maladie continuera sa
progression. «Beaucoup de tuberculeux ont le sentiment de s'abaisser en se
rendant dans un hopital public, observe Rajesh Phale, animateur socioculturel au
sein de I'ONG Karm, a Mumbai (Inde). Aux yeux de certaines personnes démunies,
consulter un praticien privé est une question de prestige. Peut-étre est-ce parce
que le personnel des hopitaux publics manque parfois d'égards. Lorsqu'on s'adresse
aux patients, il faut leur donner de la chaleur humaine, faire preuve de
délicatesse. Sans cela, on aboutit a des gens qui ne sont pas soignés correctement
parce qu'ils se font mener en bateau par des médecins privés.» La santé publique
dispose en outre de crédits insuffisants (de nombreux pays en voie de
développement souffrent du reste de problémes analogues, I'exemple le plus
préoccupant étant sans doute celui de 'Afghanistan, virtuellement privé de tout
systéme de santé publique). En Inde, les praticiens privés — dont un grand nombre
exerce sans qualifications médicales — sont souvent les premiers que les
tuberculeux viennent consulter. Toute médication prescrite étant payante pour le
patient, la stratégie DOTS risque d'étre percue par les médecins privés comme une
menace: un patient inscrit dans un tel dispositif gratuit représente autant de
revenus en moins. Coté patient, la prise d'un traitement inapproprié risque
d'entrainer une TB-MR (voir p.66). Le docteur Ambe est secrétaire de I'Association
de contrdle antituberculeux de Mumbai. «Un jour, & une conférence, se souvient-il,
jai rencontré un praticien privé. Il se plaignait des nouvelles mesures adoptées par
le gouvernement, qui prend désormais en charge la dysenterie, la polio et la
diphtérie. “Si ¢a continue, disait-il, tout le pays va avoir une santé florissante! Et

a ce moment-la, comment allons-nous gagner notre vie?"»

En Inde, les praticiens privés - dont un grand nombre exerce sans qualifications
médicales - sont Souvent les premiers que les tuberculeux viennent consulter.

Private practitioners in Mumbai, India.

Praticiens privés & Mumbai (Inde)



For DOTS to work in India attitudes have to change—first in doctors and

health workers, then in patients. An example is being set in Navi Mumbai.

“Private practitioners are fully aware of the DOTS programme here,” says Geeta
Rakhakrishnan, project coordinator at the Alert India NGO. “You won't believe it,
but there are private practitioners"—which can include ayurvedic and
homeopathic doctors—“who personally bring their patients to municipal hospitals.
The approach in Navi Mumbai is different—the health authorities are more
people-oriented, more service-oriented. It's not as though there aren't slums
here—about 120 000 live in them. But even the doctors practising in the slums are
DOTS providers. There's an indirect benefit to these private doctors in being
involved in the DOTS programme: the patients whom they help combat TB then
become their regular patients and go to them for other ailments. The DOTS
programme has been very successful in Navi Mumbai.”

Pour que la stratégie DOTS puisse opérer en Inde, les mentalités doivent évoluer,
tout d'abord du coté des médecins, ensuite chez les personnels soignants, enfin
parmi les patients. A cet égard, Navi Mumbai donne I'exemple. «Ici, les praticiens
privés sont parfaitement informés sur la stratégie DOTS, souligne Geeta
Rakhakrishnan, chef de projet au sein de 'ONG Alert India. Aussi incroyable que
cela paraisse, certains d'entre eux» — spécialistes en médecine ayurvédique ou

é ique compris — i leurs patients dans les
hdpitaux municipaux. A Navi Mumbai, I'approche est différente. Les autorités
sanitaires sont plus axées sur l'individu, sur le service au malade. Ce n'est pas que
nous manquions de quartiers pauvres ici. Au total, ils concentrent 120000
habitants. Mais méme les médecins qui exercent dans ces quartiers prescrivent
le protocole DOTS. Pour un docteur a clientéle privée, s'investir dans ce type de
programme offre un bénéfice indirect — a terme, il fidélisera les patients qu'il aide
a lutter contre la tuberculose, et ils reviendront consulter pour d'autres maladies.
Jusquici, le protocole DOTS a été une réussite a Navi Mumbai.»

Avillage doctor, Yu Guoan, and his mother, Deng
Xiu Yin (opposite page), have been trained by
WHO as DOTS observers. Patients from the
countryside, such as Li Shi Ling, 41 (above) from
Ying Li Village, now come to Yu Guoan every other
day to take their TB drugs and be observed.

Yu Guoan, médecin de village, et sa mére, Deng
Xiu Yin (ci-contre), ont été formés par IOMS
pour devenir surveillants dans le cadre de la
stratégie DOTS, Les patients des cantons ruraux
environnants, tel Li Shi Ling, 41 ans (ci-dessus),
du hameau de Ying Li, se rendent désormais un
jour sur deu chez Yu Guoan pour prendre leurs
médicaments sous surveillance directe.
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Vuyolwethu Tshambuluku, 8, has T8 and is HIV-positive.

We really need antiretrovirals. Otherwise HIV, it's just B S

. . . . I o . Vuyolwethu Tshambuluku, 8 ans, est tuberculeux et
séropositf. Il est traité a la maison de santé Saint-
y ' ' Joseph pour enfants invalides chroniques, au Cap
(Afrique du Sud).
Dr Nombuleto Madala, Gugulethu Community Center TB clinic, South Africa

“Without HIV we could have won the battle against TB,” says Grey Kachisi, TB administrator at Bottom Hospital,
Lilongwe, Malawi. HIV and AIDS are not only infecting—and killing—millions of people across the world but are
also allowing TB to make a deadly return. HIV attacks the immune system, allowing TB bacilli to multiply and
spread more easily. Antiretroviral (ARV) drugs can help boost immune systems, and in countries where they are
available—Brazil, for example—they are helping patients fight off infection. In Africa, where there is little or no
access to ARVs, the number of patients with HIV and TB has reached epidemic proportions.

From 1986 to 2001, TB rates in South Africa rose by 269%, from 51 013 to 148 257 cases. The disease kills over a
third of all HIV-positive people in the country, and with over 11% of the population HIV-positive—more than 5
million people—the disaster is just beginning. With no ARVs to help, a new initiative aims to stop TB infection a
different way. ProTEST, coordinated by WHO, is searching out and testing people for TB and HIV. (It is thought that
only 10% of HIV-positive people know they are infected.) HIV-positive patients are then given prophylactic TB
treatment with isoniazid to keep them from developing TB—studies suggest it reduces the risk by 40%.

ProTEST has also shown that AIDS programmes can find TB cases and send them along to DOTS services—but this
only happens with TB and HIV programme collaboration at national and district levels. Antiretrovirals are needed,
but they will not work alone.

Nous avons un réel besoin d'antirétroviraux, Sinon le Sida
monte, monte, monte... Je ne sais pas oU tout cela finira.

Dr Nombuleto Madala, clini centre social de Gugulethu (Afrique du Sud)

«En l'absence du VIH, nous aurions pu vaincre la tuberculose», affirme Grey Kachisi, administrateur en charge de la
tuberculose a 'hdpital Bottom de Lilongwe (Malawi). En effet, le VIH et le sida n'ont pas pour unique conséquence
diinfecter — et de tuer — des millions d'individus dans le monde: ils favorisent en outre le retour dévastateur de la
tuberculose. En attaquant le systéme immunitaire, le VIH favorise la multiplication et la dissémination des bacilles.
Les médicaments de type antirétroviraux (ARV) peuvent cependant contribuer au renforcement du systéme
immunitaire et, dans les pays ot ils sont disponibles, tel le Brésil, ils permettent au patient de résister a I'infection.
En Afrique, ol I'accés aux ARV est en revanche négligeable ou nul, le nombre de patients a la fois séropositifs et
tuberculeux a atteint les proportions d'une épidémie.

Entre 1986 et 2001, le taux d'infection tuberculeuse en Afrique du Sud a augmenté de 269%, portant le nombre de
cas de 51013 a 148257. Dans ce pays, la bacillose emporte plus d'un tiers des personnes séropositives et, avec un
taux national de séropositivité supérieur a 11% (ce qui représente plus de cing millions de cas), le désastre ne fait
que En l'absence é , Un nouveau projet vient d'étre mis en ceuvre, visant a mettre fin a la
contagion tuberculeuse par d'autres méthodes. Le dispositif ProTEST, coordonné par 'OMS, a pour vocation de
rechercher les individus susceptibles d'étre atteints pour les soumettre a la fois a un test de dépistage du VIH et a
une cuti-réaction (on estime que seuls 10% des sujets séropositifs ont conscience d'étre infectés). Les patients dont
le test VIH s'avére positif sont alors soumis a un traitement prophylactique antituberculeux a base d'isoniazide,
visant & prévenir un éventuel développement de la maladie. Selon certaines études, ce risque chuterait alors de 40%.

ProTEST a également montré que les programmes de lutte contre le sida peuvent permettre le dépistage de cas de
tuberculose et diriger les personnes concernées vers des services DOTS — chose qui ne peut toutefois se faire sans
une collaboration étroite et une réelle convergence, tant au niveau national qu'au niveau local, entre programmes
de lutte antisida et antituberculeuse. Si le recours aux é demeure nécessaire, ils sont en
soi et ne peuvent fonctionner seuls.

58.59 HIV and Tuberculosis . VIH et tuberculose




e

60. 61 HIV and Tuberculosis, ,w? et mberbulf -



With or without T8, | don't treat HIV. ' just watching patients die on me,

Dr Nombuleto Madala, Gugulethu Community Centre T8 clinic, South Africa

There are more than 610 000 HIV-positive Brazilians who have access to ARVs, but critics say the fight against TB is hindered by
perceptions of the disease. The Stop TB Partnership says that HIV/AIDS is seen in the country as an “all-society problem” with the
middle class putting pressure on government to deal with it. TB, on the other hand, is seen as a “poor people’s disease”; “of course
political pressure made by the low-income population is weaker than the pressure of wealthier groups.” With an absence of political
will to educate people, infectious patients can spread the disease simply because they don't know about it. In South Africa, Isabella,
an HIV-positive patient at the Gugulethu Community Centre TB clinic in Cape Town, thinks that she contracted TB by walking on
wet grass, while Virginia, also HIV-positive and being treated at the Brooklyn Chest Hospital in Cape Town, thinks drinking beer
infected her with TB.

Behind the shocking figures on HIV and TB infection lie the lives of people—not only the victims, but also those left behind. In
South Africa there are more than 660 000 HIV/AIDS orphans; in Brazil 130 000; in Malawi nearly 500 000. Olive Kadzakumanja
(see page 51) works as a community TB nurse in and around Lilongwe, Malawi's capital. She adopted a young girl whose parents
had both died of AIDS. (There are about 850 000 HIV-positive Malawians.) “It [HIV] is sweeping across the nation,” she says. “I
have met so many orphans. How many orphans is it possible for me to keep in my home? We need to have another way of
improving the situation.”

Then there are the HIV-positive children. At Casa Cazuza in Rio de Janeiro, Brazil, Cristina Moreira looks after 23 children with
HIV. “In 1990 they didn't live past the age of eight,” she says. “Today, with antiretrovirals, we don't really talk about life expectancy
because there are always new drugs coming out.” A major difference between most of Africa and Brazil is Brazil's use of ARVs. In
1996 the Brazilian government decided to launch a free nationwide programme of ARV treatment. As the drugs strengthened
immune systems, TB infection dropped. Since the programme’s introduction, cases of TB in HIV-positive patients have dropped by
76%. In South Africa, despite the introduction of ProTEST, the story is very different. “We're getting snowed under," says Dr
Nombuleto Madala at the Gugulethu Community Centre in Cape Town (not yet part of ProTEST), where about 80% of her patients
arrive with both HIV and TB. “With or without TB, | don't treat HIV. I'm just watching patients die on me. I just give them vitamins
and look out for problems. And that's one of the things that's stressful about my job right now—not being able to do what I should.”

Avec ou sans tuberculose, je ne traite pas le V.
Je regarde Juste Mes patients me mourir dans les bras.

(Afrique du Sud)

or 3

centre social

Au Breésil, plus de 610000 sé ifs ont acces aux Certain: toutefois que la lutte
antituberculeuse est entravée par la perception qu'ont les Brésiliens de la bacillose. Selon le Partenariat Halte a la tuberculose, le
VIHsida serait envisagé dans le pays comme un «probléme de société» au sens large, les classes moyennes se sentant elles aussi
menacées et pressant le gouvernement de prendre des mesures. En revanche, la tuberculose passerait pour une «maladie de pauvres»,
sachant que «bien entendu, la pression politique exercée par les couches sociales a faibles revenus est minime, comparée a celle des
catégories plus aisées». En l'ab: d'une réelle volonté politique d'éduguer la population, les patients atteints risquent de propager la
maladie par simple mewnnalssanoe des modes de contagion. Il en va de méme en Afrique du Sud: Isabella, patiente séropositive a la
clinique lethu, au Cap, est persuadée qu'elle a contracté la tuberculose en marchant sur I'herbe
humide. Virginia, elle aussi séropositive, mais solgnee ahopital Brooklyn Chest, estime pour sa part que c'est en buvant de la biére.

Ce que recouvrent les chiffres bouleversants qui sattachent a la transmission du VIH et de la tuberculose, ce sont les vies brisées
dlindividus bien réels: pas celles des victimes el Bmes, mais aussi de tous ceux qu'elles laissent derriere elles a
leur mort. On compte en Afrique du Sud plus de 660000 orphelins du VIH/sida, ils sont 130000 au Brésil et prés de 500000 au Malawi.
Infirmiére de proximité spécialisée dans le traitement de la tuberculose, Olive Kadzakumanja (voir p. 51) travaille a Lilongwe, la
capitale du Malawi, et dans ses environs. Elle a adopté une fillette dont le pére et la mére ont tous deux été emportés par le sida
(prés de 850000 Malawites sont séropositifs). «[Le VIH] est en train de ravager tout le pays, lance-t-elle. Jen ai rencontré, des
orphelins! Mais combien est-ce que je peux en loger chez moi? Il faut trouver un autre moyen d'améliorer la situation.»

Stajoutent a cela les enfants séropositifs. A la Casa Cazuza de RIO de Janeiro (Brésil I) Cristina Moreira veille sur 23 enfants atteints
par le VIH. <En 1990, ils ne dé, pas I'age de 8 ans, p t-elle. grace aux é pé de vie
n'est plus réellement le probléme, car de nouveaux mé i Lune des diffé

entre lamajeure partie de I'Afrique et le Brésil est que ce dernier a misé sur la diffusion des ARV. Dés 1996, le gouvernement a choisi
de lancer a échelle nationale un programme gratuit de traitement antirétroviral. A mesure que ces médicaments renforcaient les
systémes immunitaires, le taux d'infection régressait: depuis I de ces mesures, il a chuté de 76% parmi les
patients séropositifs. En Afrique du Sud, malgré I'introduction de ProTEST, la situation est tout autre. «Nous sommes submergés»,
avoue le Dr Nombuleto Madala, a la clinique antituberculeuse du centre social de Gugulethu, au Cap, qui n'est pas encore affiliée a
ProTEST (prés de 80% des nouveaux admis que traite ce médecin cumulent VIH et tuberculose). «Avec ou sans tuberculose, je ne
soigne pas le VIH. Je regarde juste mes patients me mourir dans les bras. Je leur donne des vitamines et je guette les problémes. Et
c'est actuellement ce qui me stresse le plus dans mon travail — de ne pas pouvoir agir comme je le devrais.»
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Preceding page:

Nonyameko Tshebalala, 38, sufers from T8 and
HIV. She is a patient at the Brooklyn Chest
Hospital, Cape Town, South Africa.

Page précédente
Nonyameko Tshabalala, 38 ans, est atteinte
simultanément de tuberculose et dinfection par
e VIH. Elle st en tratement & Ihiopital Brooklyn
Chest du Cap (Afrique du Sud).

Right:
Andrew Malay, 5, is being treated for T8 in
Brooklyn Chest Hospital, Cape Town. His mother
died of TB.

Adroite:
Andrew Malay, 5 ans, suit un traitement
antituberculeux a Ihopital Brooklyn Chest du
Cap. Sa mére est morte de tuberculose.
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The population in urban areas in less developed countries will grow from 1.9 billion in 2000 to 3.9 billion in 2030
(according to UN-HABITAT, the United Nations Human Settlements Programme). With development comes mobility
and with mobility comes the spread of disease. In China, urbanization and rural migration to cities like Beijing
(opposite page), along with growing numbers of truckers, prostitutes and drug addicts, are all creating the perfect
climate for HIV and TB.

Dans les pays les moins industrialisés, la croissance des populations urbaines va s'accélérer de fagon spectaculaire
de 1,9 milliard en 2000, le nombre de citadins dans le monde passera a 3,9 milliards en 2030 (selon ONU-HABITAT,
ou Programme des Nations unies pour les habitats humains). La croissance favorise la mobilité, laquelle favorise a
son tour la propagation des maladies. En Chine, I'urbanisation et I'exode rural, vers des villes telles que Pékin (ci-
contre), alliés au nombre croissant de chauffeurs-routiers, de prostituées et de drogués, créent le terrain idéal pour
le VIH et la tuberculose.

I don't take the medicine because 'm dying anyway.

Jelena Mihjejeva has been at the Tallinn Sanitorium in Estonia for six months. She is HIV-positive and has TB.

She is drug dependent and an alcoholic, and before arriving at the hospital was working as a prostitute. Her doctors
say that visitors bring her vodka and wine in exchange for sex. She has two children, aged five and two, whom she
no longer sees. According to UNAIDS, “Between 2000 and 2001, the situation in Estonia became alarming. In 2000,
390 HIV positive cases were reported. In 2001, 1470 new HIV positive cases were reported.”

Je ne prends pas mes médicaments parce que, de toute facon, je Suis condamnée.

Jelena Mihjejeva a été admise au sanatorium de Tallinn (Estonie) il y a six mois. Elle est séropositive et
tuberculeuse. Droguée et alcoolique, elle travaillait comme prostituée jusqu'a son admission dans cet hopital. Ses
médecins affirment que certains visiteurs lui fournissent de la vodka et du vin en échange de rapports sexuels.
Elle est mére de deux enfants, I'un agé de 5 ans, l'autre de 2, qu'elle a cessé de voir. Selon I'ONUSIDA, «entre 2000
et 2001, la situation en Estonie est devenue alarmante. En 2000, 390 nouveaux cas de séropositivité ont été
répertoriés, et 1470 autres en 2001.»
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What is MDR-TB?

With a little accidental genetic engineering, you can easily produce multidrug-resistant
tuberculosis (MDR-TB). First catch TB. Then simply stop taking your drugs before

Quiest-ce que la TB-MR?

Ceest un jeu d'enfant: pour développer une tuberculose a bacilles multirésistants (TB-
MR), il suffit d'une petite manipulation génétique accidentelle. Tout d'abord, contractez

you've finished the course of treatment. Or go to a doctor who misdi you and
gives you the wrong drugs. Or take drugs that aren't strong enough. Or just skip a few
doses. It's easy. And before you know it you can be carrying a strain of TB that will take
three times as long to treat, costing you or health services up to 100 times more.
Mycobacterium tuberculosis is a hardy bacterium. And it can acquire drug resistance. It
can take as little as 50 days for the bacilli to become resistant, which is why the disease
is treated simultaneously with a constant mixture of four different drugs. (If one drug
doesn't kill the bacteria, another will.) However, once the bacteria are resistant to the
two main TB drugs—i id and rifampit they are classed as multidrug-resistant.
Taking the drugs, though, isn't as easy as it sounds. Think about it: if you had to go and
get your drugs every day, stop drinking, stop working, bankrupt yourself for drugs that
were making you feel dizzy and turning your urine bright orange, and you were feeling
better anyway, wouldn't you stop?

Yet when you stop taking your medicine you're endangering not only yourself but all
those you come into contact with. If you infect someone with your mutated TB, then
they'll immediately be infected with MDR-TB, not the “simple” TB you first caught.

Along with HIV/AIDS, MDR-TB is the most worrying development inthe TB
pandemic. (A pandemic affects a areaand an

large part of the population.) It's not that MDR-TB is more dangerous than normal
TB, it's just that treating it is so much harder. Treatment takes about two years, and
MDR-TB drugs have far more unpleasant side-effects. And if patients interrupt
treatment they can develop a form of TB that no drugs can cure—and that is certain
to kill them. DOTS-Plus, or DOTS+, a recent WHO initiative, targets MDR-TB with a
normal DOTS programme combined with second-line drugs. In developed countries,
60-80% of MDR-TB cases are cured, but treatment is expensil sting between

la Puis cessez si de prendre vos avant la fin de la
période prescrite. Ou consultez un médecin qui, suite & une erreur de diagnostic, vous
prescrit un traitement inapproprié. Ou bien encore, prenez des médicaments
insuffisamment dosés. Au besoin, sautez quelques prises. Facile. Avant méme de vous en
apercevoir, vous voila peut-étre porteur d'une souche tuberculeuse nécessitant une
thérapie trois fois plus longue, d'un codit jusqu'a 100 fois supérieur pour vous-méme ou
I ices de santé. ium is est une bactérie non seulement
robuste, mais capable de développer une pharmacorésistance. Pour ce faire, moins de
cinquante jours peuvent lui suffire, d'oll la nécessité de traiter la tuberculose a l'aide
dune multi-thérapie combinant en permanence quatre médicaments distincts (si I'un
ne terrasse pas la bactérie, un autre y parvlendra) Toutefois, des l'instant que Ies
bactéries résistent aux deux principaux — i ide et la rif

—elles sont classifiées comme souche multirésistante. Reste que la prise de ces
médicaments n'est pas aussi aisée qu'on pourrait le penser. Réfléchissez: si vous deviez
aller les chercher tous les jours, arréter de boire, cesser de travailler, vous ruiner en
pilules qui vous provoquent des vertiges et colorent votre urine en orange vif, et tout
celaalors que votre état semble déja saméliorer, ne seriez-vous pas tenté d'arréter?

Et pourtant: en interrompant prématurément votre traitement, vous mettez en danger
non seulement votre propre personne, mais tous ceux avec |€SqUE|S vous entrez en
contact. Dés lors que vous transmettez votre tuberculose mutante a une personne, ce
sujet contracte directement une TB-MR, et non la «simple» tuberculose dont vous
souffriez initialement.

Avec le VIH/sida, la tuberculose & bacilles multirésistants représente I'évolution la plus
preoccupanle de la pandémie tuberculeuse (une pandémie touche une vaste zone

US$ 10 000 and 16 000; in developing countries so many MDR-TB sufferers are left
with little or no hope of recovery.
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et une part importante de la population). Non que la
TB-MR présente un danger plus grand que la tuberculose normale. Elle est juste
infiniment plus difficile a soigner: le traitement de la tuberculose pharmacorésistante
dure pres de deux ans, et les médicaments pour la cumbanre presemenl des effets
indeési bien plus De plus, en cas d'i é du
traitement, le patient peut développer une troisiéme forme de tuberculose, contre
laquelle, cette fois, il n'existe aucun reméde — c'est donc la mort assurée. DOTS-Plus, ou
DOTS+, une initiative récente de 'OMS, cible la tuberculose & bacilles multirésistants
en sappuyant sur une stratégie DOTS classique alliée & des antituberculeux de second
recours. Dans les pays développés, 60 & 80% des cas de TB-MR guérissent parfaitement,
au prix dun traitement néanmoins colteux: 10000 a 16000$US. Ceest dire combien
I'espoir de guérison est faible, voire nul, pour tant de malades atteints de cette
pathologie dans les pays en voie de développement.

“I contracted MDR-TB in 1996. When | wasn't in

After the collapse of the Soviet Union and the ex-Soviet states gained independence,
they were forced to rethink their health services. Estonia moved from universal free
coverage to a western European-style insurance system. But in a country faced with
rising unemployment—12% by 2001—about 70 000 people were left without
insurance. “TB disappears with a stable society,” says Manfred Danilovits, head of
the Tuberculosis Unit at Tartu University Clinics, 100 km south-east of Tallinn

“In the 1990s, with the political and social changes, the disease came back.”

The number of new cases of TB doubled each year from 1992 to 1998. Treatment
was available throughout this time, but, according to Ain Aaviksoo of the Ministry of
Health, “Many of the people with TB were from the 5% of the population who
weren't covered by state health insurance.” And even those who did get drugs often
didn’t take them. “They were selling their drugs in the market for food.” Estonia
now has the world's highest rate of MDR-TB: 14% of all TB cases. When DOTS was
introduced to the country in 1998, TB cases began to decrease, but MDR-TB
continued to grow. “We were not prepared to handle the problem in the new health
system,” says Aaviksoo.

MDR-TB is now affecting all levels of Estonian society. “When they told me I had TB
I was shocked,” says Eva Oruste, 24 (following page), a university student being
treated for MDR-TB in Tartu. “I knew what TB was, but | didn't think I could get it.
| thought that only people living in bad conditions and who drink could get it."

The il of affordable d-line d thanks to the Green Light
Committee (see page 74)—has meant that panents like Eva can now be treated.
“I'm young, I've never drunk alcohol in my life. I'm sure I'll be better soon,” she
says. “I just blame the person who stopped their TB treatment so they developed
MDR-TB. They're responsible for what's happening to me.”

isolation in hospital, | wes in isolation at home for
2 long time. One of the first impressions that
struck me was that it was like going into prison.
“There were bars on the windows, double doors and
everyone was wearing these big pink masks,
special flter masks. | never really saw their faces,
Vonly saw their eyes.” John White, 57 (left),
contracted MDR-T8 while he was working as an
HIV counsellor in a UK hospital

«Jai attrapé Ia TB-MR en 1996, Pendant trés
Tongtemps, lorsque je ne me trouvais pas placé

en isolement & hopital, jétais en isolement a
domicile. Lune des premiéres impressions qui
maient frappé, cest ce sentiment que jentrais
dans une prison. Il y avait des barreaux aux
fenétres, des doubles portes, et ls portaient tous
ces grands masques roses qui filtraient Fair. Je ne
voyais jamais vraiment leur visage, juste leurs
yeux» John White, 57 ans (2 gauiche), a contracté
Ta tuberculose & bacilles multirésistants alors quil
travaillit comme conseiller socio-psychologique
spécialisé en VIH dans un hopital du Royaume-Uni.

*“ used to work as a truck driver but | can't really
do it any more. I have been here three times in the
last three years"—Name withheld, 40 (right),
Estonia. His TB s resistant to drugs and his right
lung was removed three days before this picture
was taken. There are only a couple of drugs left for
him to try.

«hvant, jétais chauffeur routier mais, maintenant,
ce est plus vraiment possible. En trois ans, Cest
Ia troisiéme fois que je me retrouve ici» —
‘Témoignage anonyme d'un homme de 40 ans (&
droite), en Estonie. La tuberculose de ce malade
présente une résistance aux médicaments, et il a
subi une ablation du poumon droit trois jours
avant cette prise de vue. Seuls deux médicaments
sont encore susceptibles de le soigner.

They were seling their drugs in the market for food.

Ain Aaviksoo, Ministry of Health, Estonia

Il revendaent leurs médicaments au marché pour Se payer & manger.

Ain Aaviksoo, ministére de la Santé (Estonie)

Apreés l'effondrement de I'URSS, une fois que les Etats de I'ex-Union soviétique
eurent acquis leur indépendance, les services de santé durent étre repensés.
L'Estonie, ou prévalait jusqu'alors la couverture universelle gratuite, adopta un
systéme d'assurance maladie de type ouest-européen. Toutefois, dans un pays en
proie & un chdmage endémique — en progression de 12% sur 2001 - cette option
a privé prés de 70000 personnes de toute couverture sociale. «La tuberculose
disparait au sein d'une société stable, explique Manfred Danilovits, directeur du
service pour tuberculeux des Cliniques universitaires de Tartu, & 100km au
sud-est de Tallinn. Avec tous les bouleversements politiques et sociaux qui ont
ponctué les années 90, on a observé une recrudescence de la maladie.»

Recrudescence est le mot: entre 1992 et 1998, le nombre de nouveaux cas de
tuberculose a doublé chaque année. Durant cette période, les structures de soins et
les produits étaient disponibles mais, rappelle Ain Aaviksoo, du ministére de la
Santé: «Bon nombre de tuberculeux faisaient partie des 5% de la population qui vit
sans couverture sociale.» Quant a ceux qui bénéficiaient d'un traitement, beaucoup
ne le suivaient pas. «lls revendaient leurs médicaments au marché pour se payer a
manger.» Résultat: I'Estonie présente actuellement le taux de TB-MR le plus élevé
du monde, & savoir 14% de la totalité des cas de tuberculose. Suite & I'introduction
du protocole DOTS dans le pays, en 1998, la courbe de progression de la
tuberculose a commencé a s'infléchir, tandis que celle de la TB-MR poursuivait sa
progression. «Nous n'étions pas préparés a gérer ce probléeme dans le cadre du
nouveau systéme de santé», reconnait Aaviksoo.

Désormais, cette forme spécifique de la maladie touche toutes les couches de la
société estonienne. «Lorsque le diagnostic est tombé, je suis restée sous le choc,
confie Eva Oruste, 24 ans (page suivante), une étudiante soignée & Tartu pour une

abacilles iré . La je savais ce que c'était, mais
jignorais que je risquais de 'attraper. Pour moi, c'était réservé a ceux qui vivent
dans la précarité et qui boivent.» Grace a l'introduction d'antituberculeux de
second recours a un prix abordable - suite a I'action du Comité Feu vert (voir p.74)
—, des sujets comme Eva peuvent désormais bénéficier d'un traitement. «Je suis
jeune, et puis je nai jamais bu une goutte d'alcool de ma vie. Je vais me remettre
vite, c'est s, affirme-t-elle. J'en veux juste a ceux qui ont arrété leur traitement
parce que, en faisant cela, ils ont développé une TB-MR, et ils portent la
responsabilité de ce qui marrive.»
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I just blame the person who stopped their TB treatment. They're responsible for what's happening to me. Jen veu: juste & ceu qui ont arrété leur traitement parce que, en faisant cel, s ont éveloppé une TB-MR, et s portent [a responsabilité de ce qui mamive.

Eva Oruste, 24, Estonia Eva Oruste, 24 ans (Estonie)
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TB kills 5000 peaple a day—that's 15 jumbo jets La tuberculose tue chaque jour 5000 personnes - ce qui

crashing, or three or four Titanics sinking, correspond au crash de quinze avions de ligne, au naufrage de

or 50 outbreaks of the Ebola virus. Every single day. trois ou quatre Titanic, ou encore & 50 épidémies de virus
Ebola. Chague jour, sans tréve,
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The poorest people on earth should have
access to the best treatment in the world.

Dr Donald Berwick, Institute for Healthcare Improvement, USA

Ica in south-west Peru is known as the traditional sanctuary of white witches. It
became famous during the 1980s when one of the last surviving white witches cured a
powerful politician of a terminal illness live on television.

In Ica's cemetery there are two reminders of a more ordinary consequence of illness. In
2000, José Poma, 15, and Javier Garcia, 16, died after an outbreak of MDR-TB at the
Fermin Tanguis School; 10 others were infected and five are still being treated. “We
were afraid that it would spread throughout the whole school,” says Gloria Soledad
Garcia Vilca, the school's principal. “We have no ventilation in the classrooms, so TB
spreads really easily."

Rosa Guerrero is 15 and caught the disease during the outbreak. She has been taking
DOTS-Plus drugs nearly every day for more than two years. “I missed treatment for one
week because | didn't like taking the pills—they're orange, yellow and too big—but the
nurses came to my house and made me start again. | can't get used to taking them. The
hardest part is that | can't do what normal people do—I can't run and | can't go to
parties.” Four of Rosa's classmates are now being treated in Lima, where they receive
lodging, food, and intensive treatment not only for their TB, but also for the depression
and isolation that sufferers feel.

MDR-TB presents a new set of challenges, and with money from the Bill and
Melinda Gates Foundation, Harvard Medical School and WHO, Peru is beginning to
fight back. “The poorest people on earth should have access to the best treatment
in the world,” says Dr Donald Berwick, an American specialist helping to implement
DOTS-Plus in Peru. “The Ministry of Health here has been really successful— the
problem came up because MDR-TB cases were taking too long to be diagnosed.” But
Berwick remains impressed with the commitment he sees on all levels of the
system in Peru. “Eleanor Roosevelt fell ill and went to Massachusetts General
Hospital, one of the greatest hospitals in America,” he says. “She died undiagnosed
of TB. I would rather get TB in Peru.”

Les plus démunis sur terre devraient avoir
acces au meilleur de tous les traitements.

Dr Donald Berwick, Institut pour Famélioration des services de santé (Etats-Unis)

Ica, dans le sud-ouest du Pérou, est connu comme le sanctuaire traditionnel des
sorciéres pratiquant la magie blanche. Le lieu a acquis sa notoriété dans les années
80, le jour ou, en direct a la télévision, I'une des derniéres survivantes de ce
mystérieux cercle de magiciennes a guéri un homme politique puissant atteint
d'une maladie en phase terminale.

Cependant, on trouve au cimetiére d'lca deux rappels d'une issue plus banale de la
maladie. En 2000, une épidémie de tuberculose a bacilles multirésistants se déclara
au collége Fermin Tanguis, emportant José Poma, 15 ans, et Javier Garcia, 16 ans;
10 autres éléves furent contaminés, et cing d'entre eux sont toujours sous
traitement. «Notre peur était que l'infection se propage a toute I'école, indique
Gloria Soledad Garcia Vilca, principale de I'établissement. Comme nos salles de
classe ne sont pas ventilées, la tuberculose n'a aucun mal & se transmettre.»

Rosa Guerrero, 15 ans, a contracté la maladie a cette période. Chaque jour ou
presque, depuis plus de deux ans, elle prend les médicaments prescrits par la
stratégie DOTS-Plus. «J'ai arrété pendant une semaine, parce que je n‘aimais pas
prendre mes cachets — c'est des grosses pilules orange et jaunes, difficiles & avaler
—, mais les infirmiéres sont venues chez moi et elles m'ont forcée & reprendre.

Pas moyen de m'y faire. Le pire, c'est que je ne peux pas vivre comme les gens
normauy, aller courir, aller & des soirées.» Quatre de ses camarades de classe sont
actuellement traités & Lima, ol ils sont logés, nourris et bénéficient de soins
intensifs, non seulement contre la bacillose, mais aussi contre la dépression et le
sentiment d'isolement qu'éprouvent les tuberculeux.

Avec la tuberculose & bacilles multirésistants surgit une nouvelle série de défis et,
grace au financement de la fondation Bill et Melinda Gates, de la Harvard Medical
School et de 'OMS, le Pérou commence a contre-attaquer. «Les plus démunis sur
terre devraient avoir accés au meilleur de tous les traitements, estime le Dr Donald
Berwick, spécialiste américain participant & la mise en place de la stratégie DOTS-
Plus dans ce pays. Ici, le ministére de la Santé a rencontré un réel succes — le
probléme tenait & la lenteur excessive du diagnostic dans le cas des TB-MR.»
Donald Berwick n'en reste pas moins impressionné par le degré d'implication qu'il
constate a tous les niveaux du systéme péruvien. «Eleanor Roosevelt est tombée
malade et s'est présentée & I'Hopital général du Massachusetts, I'un des plus

igieux aux Etats-Unis, t-il. Elle est morte de tuberculose, sans que
la maladie ait été détectée. Je préférerais attraper ca au Pérou.»

The other students organized a donation because José's family couldn't afford a coffin.

Gloria Soledad Garcia Vilca, principal, Fermin Tanguis School, Ica, Peru
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Comme a famille de José n'avait pas les moyens d'acheter un cercueil, les autres éléves ont organisé une collecte.

Gloria Soledad Garca Vilca, principale du collége Fermin Tanguis, Ica (Pérou)




The GLC made all the difference. When
they changed the rules, they saved lives.

Dr Donald Berwick, Institute for Healthcare Improvement, USA

In 1998, WHO got together with Médecins Sans Frontiéres, Harvard Medical School
and other partners and created the Working Group on DOTS-Plus for MDR-TB. One
of the aims of the Working Group was to negotiate with international pharmaceutical
companies to gain access to second-line drugs for MDR-TB and get the companies to
cut the high costs of the drugs. An agreement was reached and it was announced that
drug prices were to be slashed. For instance, the drug company Eli Lilly was not only
willing to reduce prices, it was also keen to collaborate with the Working Group.
Others, like Jacobus Pharmaceuticals, have also collaborated in reducing prices, as
have a number of generic players in the market. As a consequence, the price of a
course of drugs dropped from about US$ 15 000 to US$ 3000. To allow access to these
drugs and prevent their misuse, the Green Light Committee (GLC) was created. Its

Le Comité Feu vert a fait toute [a différence, En
modifiant les regles du jeu, il @ Sauve des vies.

Dr Donald Benwick, Institut pour Famélioration des services de santé (Etats-Unis)

En 1998, I'OMS s'est associée a Médecins sans frontiéres, a la Harvard Medical
School et & d'autres partenaires pour créer le Groupe de travail DOTS-Plus,
ayant pour mission spécifique la lutte contre la TB-MR. L'un des objectifs de ce
groupe consistait & négocier avec les laboratoires pharmaceutiques internationaux
I'accés aux médicaments de second recours actifs contre la TB-MR, et a obtenir un
abalssement de leurs codts, jusqu'alors prohibitifs. Un accord fut trouvé, et les

e quelles ient un réel effort sur ce dernier point.
Par exemple, le laboratoire Eli Lilly se montrait disposé, non seulement & baisser
ses prix, mais aussi cnllabnrer avec le Groupe de travail. D'autres, comme
Jacobus ont émis des propositions similaires, d'aider
les ac!eurs generlques astimuler le marche Ainsi, le prix d'une série compléte de

current members are WHO, the i Union Against is and Lung
Disease (IUALTD), Centers for Disease Control and Prevention (CDC), the Royal
Netherlands TB Association (KNCV), Harvard Medical School and Estonia's National
TB Programme.

Countries applying for the scheme are “green-lit” when they can prove that they
have the necessary infrastructure to distribute the drugs. Between 2000 and 2003,
the GLC saved countries such as Estonia, Peru and Russian Federation between 54
and 94% of pre-GLC MDR-TB drug costs. For Dr Donald Berwick, who is helping
Peru implement DOTS-Plus, “WHO's role is enormous and the GLC is crucial
because they end up determining the cost of drugs. The GLC made all the
difference. When they changed the rules, they saved lives.”

Three years later, in 2001, WHO launched the Global Drug Facility (GDF) with
funding from the Canadian International Development Agency (CIDA), the US
Agency for International Development (USAID) and the NetherlandOs government.
The principal goal of the GDF is to meet the immediate drug needs of less
developed countries during the expansion of DOTS, until they are set up to provide
the drugs themselves. Drug prices have already fallen by about 30% as a result of

bidding, polled p and of products, and six
months of TB drugs can cost as little as US$ 10. The GDF requires US$ 25 million a
year in order to assist 11.6 million patients.

“Polyshchauk s in his orties. He's dying, it too late. When he was admitted i thought he'd die in a few
days but he's sill alive. He vis diagnosed in prison but when he was released he didn' come to the T8
dispensary and we didn' know where he was. When he finally arrived, he admitted he'd been feeling il for
several months. During the course of the treatment, he was getting worse, he lost 10 kg. When we got the
tests back we realized that he had MDR-TB. We thought about enrolling him in DOTS-Plus, but we decided
ot to because hes not eliable. Hel defnitely die soon"—Dr Helen Kiryanova, at the Russian Federation's
Orel T8 dispensary, which now receives second-line drugs from WHO and the Ministry of Health.
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aun traitement complet) est passé de prés de 15000
a3000$US. Pnur permenre I'acces & ces médicaments et en prévenir tout usage
inapproprié, le Comité Feu vert a été créé. En sont membres a I'heure actuelle
I'OMS, I'Union il { contre la et les affections

(IUALTD), les Centres de contrdle et de prévention des maladies (CDC),
I'Association royale néerlandaise contre la tuberculose (KNCV), la Harvard
Medical School et le Programme national estonien contre la tuberculose.

Pour obtenir le «feu vert», les pays candidats a ce programme doivent étre en
mesure de prouver qu'ils disposent de I'infrastructure requise pour assurer la
distribution des médicaments. Entre 2000 et 2003, le Comité Feu vert a permis &
des pays comme I'Estonie, la Fédération de Russie ou le Pérou de réduire de 54 &
94% leurs dépenses en médicaments contre la TB-MR. Selon le Dr Donald Berwick,
qui participe a la mise en ceuvre de la stratégie DOTS-Plus au Pérou, «le rdle de
I'OMS est considérable, et I'action du Comité Feu vert absolument cruciale car, en
définitive, ce sont eux qui fixent le coGt des médicaments. Le Comité Feu vert a
fait toute la différence. En modifiant les régles du jeu, il a sauvé des vies.»

Trois ans plus tard, en 2001, I'OMS langait la Global Drug Facility ou GDF
(dlsposmf mondial de distribution de medlcaments) grace aux fonds de I'Agence

pour le (CIDA), de I'Agence américaine
pour le développement international (USAID) et du gouvernement des Pays-Bas.
L'objectif majeur du GDF est de satisfaire aux besoins médicamenteux immédiats
des pays les moins industrialisés durant la phase de mise en place de la stratégie
DOTS, et ce jusqu'a ce que ces Etats soient en mesure de fournir les médicaments
par eux-mémes. Les prix ont d'ores et déja diminué de prés de 30% sous I'effet des
enchéres a la baisse, des achats groupés et de Ia standardlsatlon des prodults‘ si
bien que, dans certains cas, six mois de médi
plus qu'a 10$US. Les besoins annuels du GDF s‘élévent a 25 millions de dollars,
afin d'assurer sa mission aupres de 11,6 millions de patients.

«Polichtchauk a 40 ans passeés. Il st mourant. Pour lui il est trop tard. A son admission, nous lui donnions
& peine quelques jours, mais il est toujours en vie. Sa tuberculose a été diagnostiquée en prison mais, une
fois ibéré, il ne st pas présenté au dispensaire antituberculeu, et nous avions perdu sa trace. Finalement,
lorsque nous Favons récupéré, il a reconnu quil se sentait trés mal depuis plusieurs mois. Son état a
empiré en cours de traitement, l a perdu 10kg. Lexamen de ses résultats a révélé une TB-MR. Nous avons
envisagé de linscrire & un programme DOTS-Plus, mais nous avons fini par renoncer, parce que ce n'est
pas quelquun de fiable. 11 ne tardera pas a mourir, st certain.» — Dr Helen Kirianova, du dispensaire
antituberculeux de Orel (Fédération de Russie), aujourdui approvisionné en médicaments de second
recours par FOMS et le ministére de la Santé

Polyshchauk is in his forties. He's dying, it's too late.

Dr Kiryanova, Orel T8 dispensary, Russian Federation

Polichtchauk a 40 ans passés. Il est mourant. Pour lu, i est trop tard.

Dr Kirianova, dispensaire antituberculeux de Orel (Fédération de Russie)



Brendo, 7, has TB and is HIV-positive. He now lives at Casa Cazuza, Rio de Janeiro, Brazil (see page 62), where
f

e receives free T8 and free ARV drugs. *Since 1997 100 to hospital”
Casa Cazuza. When money is available TB takes on a different meaning. “Some of the medicine tastes good,”
says Brendo, ‘bt the bad ones taste lke rice and beans. | feel good now”

76..77 Money and Donors . Finances et bailleurs de fonds

Brendo, 7 ans,est tuberculeux et séropasiti, I vit aujourdhui a la Casa Cazuza de Rio de Janeiro, au Brésil
(voir . 62), o i sont dispense i é its. Depuis

1997, aucun enfant n'a dd étre envoyé & Ihdpitaly, se réjouit Cristina Moreira, de la Casa Cazuza. Lorsque des.
fonds sont disponibles, avoir Ia tuberculose revét un sens ifférent. Iy a des méicaments qui ont bon gait,
déclare Brendo, mais les mauvas, ils ont le méme gofit que leriz et s haricots. Maintenant,je me sens bien.»
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Five Frequently Asked Questions.

How does WHO combat TB?

TB is an ancient killer but in recent years there has been an alarming increase in
TB. With its rapid , WHO took the step in 1993 of
declaring TB a global emergency. Within two years DOTS was accepted as the
universal strategy to control TB. This helped create the momentum that fostered an
international partnership to combat TB.

Who are the main groups involved in the global TB programme?

The Stop TB Partnership is a network of all those involved in TB. It brings into its
fold the governments of rich and poor countries, donor agencies, industry and
business sectors, and leading universities and hospitals. The campaign to stop TB
was boosted in 2001 with the creation of the Global Fund to Fight AIDS, TB and
Malaria.

What else can be done?

The simple answer is: lots. As this report clearly states, the DOTS strategy works.
But if we drop our guard the consequences could be catastrophic. It is vital that we
expand DOTS to areas not currently covered. To do this we must have continued
government commitment. We already face worrying developments with TB/HIV
taking its toll on health systems. MDR-TB remains a major concern. It is critical
that research continues into new tools such as drugs, diagnostics and vaccines.

What are the WHO targets on TB?

If we want to make a definite impact on the TB epidemic, we have set out a goal to
detect at least 70% of all TB cases and cure at least 85% of those detected by 2005.
These targets may appear ambitious but already we are seeing positive results.
Most control programmes are now successfully treating cases. But we still have to
go some way before we reach our 70% case detection target.

Will we reach the 2005 targets?

We genuinely hope so. But we need guarantees of continued support and
commitment from everyone involved in the fight against TB. Given the current
funding situation we face an uphill struggle. Just in technical assistance for
countries alone there is a funding gap, per year, of US$ 23 million. On an account
spreadsheet, such a figure may be easy to overlook. But translated in real terms,
that is the cost in human lives, this shortfall makes for uneasy reading.

“All T8 drugs come from WHO. Without their assistance T8 in the region would be more critical and more
dramatic. But with current financing, we can't expect good results.” Dr Valeriy Shapkin (opposite page).
Regional T8 Hospital, Ivanovo, Russian Federation.

Cing questions fréquemment posées:

De quelle fagon I'OMS combat-elle la tuberculose?

La tuberculose a beau passer pour une tueuse d'un autre age, on n'en a pas moins
constaté, ces derniéres années, une recrudescence alarmante de cas. Devant

cette brusque résurgence, I'OMS a créé un précédent en 1993, en déclarant un
état d'urgence mondial concernant la tuberculose. Deux ans plus tard, le protocole
DOTS fut adopté en tant que stratégie universelle de contrdle antituberculeux. Ces
décisions amorcaient une dynamique qui allait favoriser une coopération
internationale dans le combat contre la bacillose.

Quels sont les principaux organismes impliqués dans le programme mondial
antituberculeux?

Le Partenariat Halte & la tuberculose est un réseau formé de toutes les instances
investies dans la lutte contre la Il rassemble les de
pays riches et pauvres, des bailleurs de fonds privés, des représentants des secteurs
industriel et financier, ainsi que des universités et des centres hospitaliers de
grand renom. La campagne Halte a la tuberculose a bénéficié d'une nouvelle
impulsion gréace a la création, en 2001, du Fonds mondial de lutte contre le sida, la
tuberculose et le paludisme.

Que faire de plus?

La réponse est simple: bien des choses. Comme le démontre clairement le présent
rapport, la stratégie DOTS fonctionne. Mais gardons-nous de baisser notre garde,
car un relachement de vigilance pourrait avoir des conséquences catastrophiques.
Il est vital d'étendre le protocole DOTS a toutes les régions et nations du monde
qu'il ne couvre pas encore et, pour ce faire, les gouvernements doivent maintenir
leur engagement dans le programme DOTS. Il nous faut déja faire face a des
situations dramatiques partout ol s'associent tuberculose et VIH, couplage auquel
les systémes de santé paient un bien lourd tribut. D'autre part, la TB-MR reste un
souci majeur. |1 est essentiel de poursuivre la recherche afin de mettre au point de
nouveaux outils, qu'il s'agisse de médicaments, de diagnostics ou de vaccins.

Quels sont les objectifs de I'OMS concernant la tuberculose?

Si nous souhaitons avoir un réel impact sur I'épidémie de tuberculose, nous devons
nous fixer pour but un taux de détection d'au moins 70% et un taux de guérison de
85% sur les cas qui se déclareront d'ici 2005. Voila qui peut paraitre ambitieux,
mais des progrés sont déja visibles. La plupart des programmes de controle traitent
désormais les tuberculeux avec succés. Toutefois, sur le plan de la détection, la
route est longue encore jusqu'a notre objectif de 70%.

Sommes-nous a méme d'atteindre nos objectifs & I'horizon 2005?

Nous I'espérons sincérement. 11 nous faut cependant des garanties de soutien et
d'engagement renouvelés de la part de tous les acteurs de la lutte antituberculeuse.
Considé I'état actuel des fi la bataille n'est pas gagnée. Dans le
seul domaine de I'assistance technique aux pays, il existe un déficit de financement
annuel de 23 millions de dollars US. En termes de purs calculs comptables, une
telle somme peut sembler négligeable mais, convertie en termes réels — en termes
de codit en vies humaines —, ce manque a gagner jette un certain malaise.

«Tous les médicaments contre la tuberculose proviennent de IOMS. Sans son aide, la situation serait plus
critique et plus dramatique dans la région. Mais compte tenu du financement actuel, l ne faut pas
sattendre a de bons résultats.» - Dr Valery Chapkin (ci-contre), Hopital antituberculeux régional
dvanovo (Fédération de Russie)
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In 1993, The World Health Organization
(WHO) declared an international emergency
for tuberculosis. This was unprecedented.

WHO, the United Nations specialized agency
for health, was established in 1948, It
objective is to achieve for all peoples the
highest possible level o health. Health is
defined as the state of complete physical,
mental and social well-being and not only the
lack of disease or nfirmity.

WHO is governed by 192 Member States
through the World Health Assembly. The
Assembly approves WHO's programme, budget
and major policies

WHO is central to the global partnership to
stop tuberculosis, the Stop TB Partnership,
which helps countries implement the DOTS
strategy, adapt DOTS where HIV and MDR-TB
are frequent, and foster research for new
tools to combat TB.
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En 1993, [Organisation mondiale de la
Santé (OMS) a créé un précédent, en
pronongant un état d'urgence mondial
concernant a tuberculose.

LOMS, agence spécialisée des Nations unies
pour les problémes de santé dans le monde, a
ét6 fondée en 1948, Elle a pour but damener
tous les peuples au niveau de santé le plus
élevé possible, a santé étant définie comme
un état de total bien-étre physique, mental et
social, et non pas seulement comme une
absence de maladie ou dinfirmite.

LIOMS est dirigée par les 192 Etats membres,
réunis en Assemblée mondiale de fa santé,
qui en approuve le programme, le budget et
les grandes orientations.

LOMS occupe une place centrale dans le
Partenariat Halte 4 la tuberculose, qui aide les
pays & mettre en place la stratégie DOTS, a en
adapter le programme e cas de besoins
spécifiques (120l le VIH et a TB-MR sont
fréquents) et & encourager [élaboration de
nouveaux outils pour fa utte contre Ia bacilose.

\, World Health Organization

Organlsatlon mondiale de la Santé
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This is an X-ray of the lungs of Polyshchauk (see front cover);
one of them was destroyed by TB.

Ceci est une radiographie des poumons.de20 'chlcha
(en couverture). L'un d'eux a été detrl e.
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