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Absfract

Buruli ulcer (BU), an emerging discase caused by Mycobacterium ulcerans, causes severe impairments. In literature, no survey has been
devoted to the cured patients retusned back home.,
Objective. — To analyze the long-term psychosocial, professional and family repercussions of BU on former paticmts.
Method. — Cross-sectional descriptive and analytic study on 244 formers patients seen at the Screening und Treatment BU Center of Allada from
2005 to 2009 and followed at home from January to July 2010,
Resulrs. — On the psychasoctal level, 50.8% cured patients attributed the disease to witcheraft (mostly adults and tecnugers); 90. 2% did not
feel guilty (mostly children), 48.9% of the adulls felt diminished, 31.7% are depressed and 19.5% anxious. On professional level, 81.0% of
workers had gotten back to werle, in the same job for 75.0% of them while 25.0% had changed jobs; 90.1% of childrer went back school,
29.4% followed a normal schooling but 70% did experience academic delay. On family level, 2.5% of patients were tejected by their
families.
Conclusion. — After resurning home, former UB patients suffered of severc psychosocioprofessional and familial repercussions that suggesied an
organization of their home monitoring.
@© 2013 Published by Elsevier Masson SAS,
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Résumé

L'ulcére de Buruli (UB), maladie émergente due au Mycobacterium ulcerans, est génératrice de séquelles lourdement invalidantes, Dans la
Hintérature, aucune étude ne s’est intéressée aux patients guéris retournés A leur domicile.
Objectif. - Analyser le devenir psychosocioprofessionnel ot familia! des anciens patients guéris d'UJB,
Méthade, ~ EBtude transversate deseriptive et snalytique portant sur 244 anciens patients, suivis au cenire de dépistage et de traitement de I'UB
d'Altada de 2005 & 2009 ¢t revus 4 lour domicile de janvier & juillet 2010
Résidrats. — Sur Ie plan psychosocial, 50,8 % ont atiribué 14 maladie 3 1a sorcellerie (adultes et adolescents surtout) ; 90,2 % ne se sont pas
culpabilisés (enfants surtout), 48,9 % des adultes se sont sentis diminués, 3 1,7 % déprimés et [9.5 % anxieux. An plan professionnel, 81,0 %
des travailleurs ont repris leurs activités dont 75,0 % les mémes, alors que 25,0 % ont changé de profession ; 90,1 % des enfaats ont repris les
cours, 29,4 % ont évolué normalement mais 70 % ont perdu d'anndes scokaires. Au plan familial, 2,5 % des paticats sont rejetés par leurs
familles.
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Conclusion, — Aprés Jeur setour 4 domicile, fes patients guéris d' UB subissent des conséquences psychosocioprofessionnelles et familiales lourdes

imposant 1’organisation de leur suivi dans leur milieu d'origine,
@ 2013 Publi par Elsevier Masson SAS.

Mots ciés : Devenir psychosoctoprofessionnel ; Anciens patients ; Uleére de Buruki

1. Englishk version
I.1. fmtroduction

Buruli ulcer (BU) is an emerging disease cuused by the
bacteris Mycobacterium wlcerans (Mu). It oecurs in endemic
areus in countries with tropical and subtropical climates
(Africa, Southern America, Asia and the South Peeific {31).
Even though the montatity rate for BU is very low, the read issue
lies in delayed treatment which may cause long-term functional
disubilities and impairments as well as restricted participation
in 25% of cases according to the WHO [ 14]. These impairments
und disabilities, in various degrees of severity, linger in patlents
cured of BU even when physical rehabilitation was part of the
therapeutic array |5.8|. Munaging their impairment and
disability within their living environment hus become u real
issue for former patients. Furthermore, even though physical
rehabilitation was recognized as an essential purt of BU
treatment, no study has ever focused on this issue. This study
explores the psychosocioprofessionn] and family repercussions
of BU in former patients within their home environments.

1.2, Patients and study methods

1.2.1. Patients

The study population included patients treated and
monitored for BU and declured cured at the Al Center
for Screening and Treatment of Buruli Ulcer (CDTUB) from
2005 1o 2009, All patients meeting the inclusion criterin
described below were enrolled in the study.

L2.LL Inclusion criteria. Patients who were screened,
treated and dectared cured at the Alada CDTUB from Juhutary
2005 o December 2009,

Patients had to be in the CDTUB database with information
on their home address or they had to be identified by the
community networks — Former BU patients who lved in Benin
within 2 M0 km radius from the Allada CDTUB (Allada
CDTUR geographical area) during the study,

1.2.1.2. Exclusion criteria. BU relapse,

All patients with 4 history of disorders thut could have an
influence on their psychosocioprofessional and Family lives
(high blood pressure, dinbetes, psychistrie disease und bone
fracture in the affected Hmb).

1.2.2. Study method

1.2.2.1. Type of siudy. This cross-sectional, descriptive and
analytic study was conducted from January to July 2010 in the
Allada CDTUB geographical area, in the Atlantic Department

of Benin. By geographical uren we mean the arca within a
100 km rudius of the Allads center where the patients were
screened and treated.

1.2.2.2, Description. In the Allada CDTUB databuse, we
found 347 patients treated and declared cured during the study
period, ie. January 2005 to December 2009. With the help of
the BU community networks that kept in touch with these
former patients over the years and promoted the trust and
gcceptation of patients to participate in the study, we made
uppointments with patients meeting the inclusion criteriu
described ubove snd met with them in their home environments.
In all, 244 patients were included in the study snd seen at home.
For the [03 remaining patients, 20 were lost to the touch by the
community networks, 22 went to Nigeria to find work, 30 were
preschool children who could not snswer our questions, I8
were alwilys no-shows despite having made appointments with
them, which we considered  refusal to participate in the study,
finally 13 hud died of varicus causes.

During the home visit, the patients answered a questionnaire
and hud a full physical check-up. The questionnaire explored
iheir psychosocioprofessional and family experience with
closed or open answers to the various guesiions asked.

Conceming their specific psychological experience, we used
the Hospital Anxiety and Depression Scale (HAD) developed
by Sigmond Snaith. When the total points for anxiety and/or
deprassion was less than 10, we came to the conclusion that the
patient waus not depresscd or anxious; but when the sum was
greater than 1{), the patient was either anxious or depressed
depending on the case. This allowed the differentiation between
anxious and depressed patients, Finally in the questionnaire we
asked adolescent, adult and elderly patients if they felt
diminished compared to their peers.

1.2.2.3. Study variables. The study variables are:

# patient’s psychological experience of the disense;

s hospital stay experience;

» fumily acceptance;

¢ impuct of the disease on professionul activities;

e impact of the disease on children’s schooling;

s schoolmates” behavior after children went back to schoot;

o children rejected by schoolmates, excluded during recess,
being taunted, insulted;

¢ impact of the disease on academic leamning;

¢ impact of the disease on fumily life.

1.2.24. Data analysis. Afier the study data were entered into
at spreadsheet (Microsoft office Excel 2007), statistical analyses
were conducted with the EPI software version 3.4.3. Graphs
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Table {

Repartition of children, adofescents and adults according to the psychological impact of the disease, family acceptance, experience during the hospital stay, guilt and

conception of the disease,

Modality > 15 years {15 20[ [20 60]
" % n % n %
Conception of the diseass Witcherafl 35 396 11 524 57 69.5
Nataral diseass 84 60.4 10 47.6 25 30.8
Guilt Yes 19 137 1 4.8 4 4.4
No 120 86.3 20 95.2 18 95.1
Hospital stay eaperience Diflicuh g3 68.3 12 571 64 78.1
Bearable 43 30.5 g 429 18 21.9
Enjoyuble 1 0.07 0 0.0 i} 0.0
Pamily acceptance Yes 136 97.8 21 100.0 79 96.3
No 3 22 0 0.0 3 37
Psycholoyical experience Diminished 11 524 40 48.0
Anzious 5 238 16 19.5
Depressed 5 238 26 3.7

were elaborated with Microsoft office Excel 2007, We used the
Chi? test and Fischer statistic test: the significant difference wus
set at £ < 0.05.

1.2.2.5, Ethics. This study was approved by the Nutional
Program for Fighting Leprosy and Buruli Ulcer (Programme
national de lutte contre lu lépre et P'ulcére de Burali). This
spproval was the best ethic caution we could have obtuined
for this 1ype of study. Datn were collected after having
obtained the oral informed consent of patients and/or their
parents, During the entire study, we striclly respected the
patient anonymity and confidentiality and abided by the oath
of medical secrecy.

1.2.2.6. Conflict of interest. The authors report no conflict of
interest.

L3, Resulis

1.3.1. Demographics

{.3.0.1, Age. The mean age of patients in our study was
8 yeurs (range: 6-89 yeurs), 57% (n = 139) of patients were
children ynder the age of 15; there were very few elderly
patients with 0.819% (n=2). Fig. 1 shows the repartition of
patients according to uge ranges,

“ | Number |
1y

Fig. I. Dingrum showing the repartition of subjects according 1o differers aye
fanges.

1.3.1.2. Gender. Among the patients, 50.4% were men and
49.6% were women. The sex-ratio was 1.01. In children, boys
were predominant with 65.5% (n = 01).

1.3.2. Psychosocioprfessional and family repercussions af
BU on former patients

1.3.2.1. Psychological impact of the disease, guilt and
conception af the disease, fenily accepiance and hospital stay
experience. ‘Table | lists the psychological impact of the
discase, guilt, conception of the diseuse, family acceptance and
hospital stay experience. The two patients over the age of 60
were not represented. None of them felt any puilt; they were
both well accepted within their family. One was anxious, the
other felt diminished. Children believing that BU was a natural
disease (60:%) were predominant than those who aitribated BU
to witcheraft. Adolescents and adults most often believed in
witchcraft, ie. respectively 52.4% und 69%. Overall, few
patients felt guilty. Hospitalization was reported as a negative
experience by most patients, regardless of age. Furthermore,
family acceptunce was very important in these four catepories of
patients. Regarding their psychelogicul experience, more
adolescents and aduits reported feeling diminished (respectively
52.4% und 48.9%) thun anxious (23%) and depressed (31%).

1.3.2.2. Impact on professional activities. Tt was found out
thut 81.0% of workers (= 68) went back to their job, 75%
(r=31) of them resumed their former professional activity
whereas 25% (o = 17) changed jobs.

Gut of the 19% of patients who did not pet buck w work,
13.1% (= 11) were not able to get back {0 work because of
impuirments and 59% (n=35) because of pain or lack of
SUPPOLL,

1.3.2.3. lmpact on schooling
1.3.2.3.1. Geuing back 10 school. While 90.1% of primary

school, middle school, high school and college students
{(n=136) went buck to school, only 9.9% of patients (n = 15)
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did not go buack. Among these 9.9%, 4% (1 =06) reported &
limitation of their functional abilities and 5.9% did not have any
support or feared » recurrence of the disease upon getting back
to school.

1.3.2.3.2. School evolution. It is noted that 29.4% (1 = 40)
hud a normat evolution without academis delay, 45.6% (# = 62)
lost one school year, 17.6% (n = 24) lost two school years and
7.4% (n = 10) lost three school years and more.

1.3.2.3.3. Accepiance by schoohnates. Upon getting back
to school, 63.2% of patients were well accepted by their
schoolmates and 36.8% experienced rejection.

1.3.2.4. Impact of the disease on prafessional training, All
professionals in truining went back to their program.

1.3.2.5. Impact of the disease on family life. Among the
patients, 3.3% (n = §) got mavried after their diseiise and 0.4%
(n = 1) of thern got a divorce because of the disease; 68.4% of
patients assumed fully their responsibilities as spouse, parent or
child whereas 31.6% did not manage to do so.

1.3.3. Factors influencing the psychosocioprofessional and
family experience of former patients

L3.3.1. hmpact of the psychological experience of the
disease. Table 2 lists ail factors having an impact on the
patienis’ psychological experience of their discase. This
psychological experience is influenced by professional life
and family responsibilities.

L3.3.2. Impact of the conception. af the disease. Tabic 3
highlights fuctors having an impact on the patients’ conception
of the disease. Neither their professionul activities, nor their
family life had an impact on their conception of the disease.

1.3.3.3. Impact of schoolmates' acceprance on academic
evolution. 'Table 4 unveils the influence of schoolmates’
acceptunce on the number of school yeurs lost by former BU
patients.

1.4, Discussion

Patient repartition according to age shows thut BU affects all
ages (6 to 89). The meun age of putients in our series was
8 years and the great majority, i.e. 57% of them, was younger

Tuble 2
Repartition of putients azcording to the factors influencing the psychological
experience of the lving with the diseass,

Dimninished  Anxious Depressed  Statistic tests
Prafessional uctivity
Same job 17 12 ) Chi*= 1533
New job ] 05 o ddl =4
Uneaployed 12 L] 03 £=0.004
Rexponsibifizies
Assumed 635 25 ” Chi' =143
Mot assumed 44 7 i6 ddl = 8;
P=0.008

Tuble 3
Pattent repartition aceording to factors influcncing thcir conception of the
disense.

Notwral  Witcheraft  Statistic tesis

isense
Professional life
Sume job 17 M Chit = 1.34;
Different job o6 1 ddt =2; P=0.51
Unemployed it} 13
Family life
Assuming responsibilities 89 78 Chi? = 1.59;
Mot assuming responsibilities 31 46 ddt=1; P=0.058

than F3 yeurs old. Children seems the most exposed o BU. This
could be explained by the fuact that they play and swim
frequently in rivers and water holes, Furthermore, the frequent
wounds incurred by children when playing are an entryway for
M. uicerans. Most authors who worked on BU came up with
similar resuits and explanations | 1,7,12,13], Some authors put
forward the weak immune system of these children [6.16],
while pasrtly true, this-explanation is up for discussion since the
elderly, who also have a weaker immune systern are scarcely
affected by the discase 0.8% (n=2).

In our study, the population included 50.4% of men and
59.6% of wumen with a sex-ratio at 1.01. Our results did not
highlight any gender predominauce. The exposure to the
disease, climute and environmental fuctors are the sume for
beth genders. In spite of these elements, these results remain
intriguing a8 we were. expecting a predominance of male
patients. In fact, boys are rowdier, more curious and tend to play
maore in the water and thus end up being more affected (65%) in
the below 15 yeurs age range, whereus in that age range gitls
(35%}) are more protected by their parents and do not play rough
games, Our results are similar to those reported by Sopoh et af,
F17], Josse et al. 110} and Asiedu et al. {1]. Barker {4] and Kadio
{11] brought up higher rates in girls than boys in Ivory Coast.
Conversely, Van der Werf [ 20] reported higher rates in men than
womnen in Ghana.

Results unalysis from Table | showed that more childeen
(60.4%} believed BU to be a notural disease versus those who
attributed it to witchcraft. In the group of adolescents and
aduits, more patients believed B was due to witcheruft with
52.4% of adolescents and 69% of adults. Overall, for all
patients attributing the disease to witchoraft (50.8%), more than
55% of them were adolescents or adults. This tends 1o show that
45 they pet older, patients are more influenced by the dominunt

Table 4
Children repartition acconding 1o the iofluence af schoolmate acceplance on

academic delays, evidenced by the number of schoo) years lost by former BU
palients,

Acceptance Rejection
0 £l o7
1 year a5 27
2 years 16 08
3 years and more 02 08

Chi% =157, &dl = 3; P=0.001.
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African conceplion of the disease. In fuet, childhood is the ape
of innocence and believing in nutural phenomena. Furthermore,
we believe that the therapeutic education given to children
regarding Bl transmission, physiopathology and clinical
symptoms as part of Communications for Behavioral Changes
(CBC} during their hospita] had an impact on their conception
of the disease. School also contributed to their nutural
conception of the disease. However, with age, life experience,
elements of information received from all sources and the
increasing influence from environmental factors, patients
become more sensilive (o society’s interpretation of pheno-
mena. In sub-Saharan Africa, the onset of disease or death iy
often attributed to supernatural causes. In fact, at first patients
believe that the disease originates from an anthropomorphic
power: sorcerer, gemie, ancestor or God himself then
secondurily they recognize thut the disense stems from a
noxious agent perceived as natural: epvironment (influence of
the climine, ecological conditions and social environment) {21].
These considerations often deluy the moment when patients
finally decide to see a doctor. Fortunately, this African
conception of the disease did not have un impact on the
psychosocioprofessional and family life experience of these
former patients, Overall, very few patients felt guilty, repardless
of age. In fact, more than 90% of putients (n = 220) did not feel
any guilt (86.3% of patients). Should this result be linked to the
African concepiion of the disease? It is true that if the onset of
the diseuse is due to an invisible ominous force, as undertined
by the African beliefs, there can be no gnilt,

Being hospitalized was reported us a poor experience by
most patients (more than 70%) regurdless of age. This result is
not surprising when we understand the poor hospitalization
conditions in Benin where numerous patients have to share a
very small room. Regardless of the habitat, people in Benin
prefer 1o live at home. A hospital stay means that patients and
family members supporting them have to stop working. Thus
difficuldes arise and linger on for fulfilling basic needs such as
eating, housing, etc. Direct and indirect costs of BY weaiment
in the hospitul are hard to manage, even impossible sometimes,
in spite of the various subventions from welfare organizations.
These results are similar to those reported by Johnson et al. |9}
and Stienstra ef ul. [13].

Family acceptance was high in the four different age ranges.
This can probably be explained by the legendary African
solidarity, which, in spite of its weakening in large cities, is 0
true reality in the countryside where BY is predominant.

Finally, regarding the psychological experience, more
adolescent patients reported being diminished (52.4%) than
anxious or depressed (both at 23,.5%). This is understanduble
since adolescence is an age where patients are overly conscious
of their body image, and when the body has changed and bears
unsightly skin marks, one can truly feel diminished compared
to his or her peers.

There were also more udulty who were dimyjnished (48.9%)
than depressed (31.79) or anxious (19.5%). There were fewer
anxious adults. The reasons listed above could explain why
there were more adults feeling diminished than depressed or
anxious. Overall, looking at the three categories of patients who

answered the questionnaire, there were more patients feeling
diminished. This could be due to the debifitating consequences
of BU and heavy financial costs refated to its treaiment and
care, which sometimes niined these former patients, There is a
difference between adults and adolescents, in fact adults were
more depressed and adolescents more anxious. For udolescents,
the issue of a professional future is at stake, thus their growing
anxiety. But when an elderly patient is anxious there can be
many reasons. For adults, the issue of rebuilding (heir life and
getting back to work can trigger depression.

BU is u disease requiring & constraining freatment and
lingering physical consequences after the cuse, it induces a
growing poverty and psychological regression requiring the
permanent heip of family members. These elements show that
u systematic psychotherapy shouid be proposed as part of the
care management of these patients during their hospitalization
and once they have returned home. On & professionul level,
81% of workers (1 = 68) went back to work; out of patients
who returned to work, 73% of them (1 = 51) went back to the
suine job und 25% (n = 17) changed jobs. After being cured of
the disease, putients hud to face their ebligations. Beninese
people really pride themselves in being independent: this
could expluin the high percentage of former patients returning
to work, furthermore 75% kept the same job duc to
foreseeable difficulties in changing jobs. The fear of not
beitig able 10 succeed in a new job for which they received no
treining combined to the attachment to their old job could
explain this high rate, Impairments and limitation of
participation, both consequences of BU, were not enough
to affect the motivation of these dedicated hard workers. The
25% of former patients, who had to change jobs, did it for two
Teisons:

o the first was functionst impairments and limitation of
participation. These patients wanted to work despite their
impairments, which were not as severe as other patients;

» the second reason was that their previous job required being
in contuct with water and thus there wus a risk of BU
reciirence. These patients had to stop their professional
activities und change jobs, often for lesser money but their
new activity was better suited to their new lives.

The psychological experience of dealing with BU had a
statistically significant impact on the socioprofessional and
fumily life of former patients (P < 0.05) (Tubie 2).

For the 19% of patients who did not get buck to work,
reasons stated were: impaired capacities in 13.1% (1 = 11) of
cases, pain and lack of support in 5.9% (n = 5) of cases.

These results show the luck of a real politic for sociat and
professional reinsertion in our country, According to Autier [2]
in o context of endemic unemployment, the reinsertion of
persons with reduced cupacities for work and heavy efforts,
because of ltong-lasting health issues or consequences, can
seem quite risky.

Regarding education, 90.1% of students in school/high
school/university went back to school and 26.4% (1 = 40) had a
normal acudermnic progression, 45.6% (n=62) lost I year,
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17.6% (n=24) lost 2 years and 7.4% (n = 10 fost ut least
3 years. We saw then that 70.6% of chifdren lost at least one
school or university year. These resuits could be explained by
the following reasons:

o children und students frequently missed clasy because of the
antibiotics therapy lasting at least § weeks and bandages eare;

» hospitalization duration (at least 3 months), surgery und
functional rehabilitation required time away from school.

We expected the number of children with lost school years to
be less, because of severul BU medical care centers in each
endemic zone. Yet, there is hope since 29.4% of these schon]
children and students had a normal academic progression
thanks to ewly screening and care manugement next to their
homes.

Upon getting back, 63.2% of school children were well
accepted by their schoolmates (Table 4). This result shows the
real solidurity of the African people. The 36.8% of rejected
patients could be explained by the young uage of these
schoolmutes, fear of being infected when playing with cured
children because of the unsightly and voluminous scar, a
common censequence of BU. Some efforts still need to be made
1o ensure proper socidl and schoot reinsertion of these children,
There is & rea) impact of schoolmutes’ acceptance on the
academic progression of former BU patients with 4 staistically
significant difference (P = (L.001). For the 9.9% of patients in
school who did not go back to school or university, the two main
reasons were: firstly, impaired capacities and lack of support
and, secondly, fear of Bl recwrence. Some children had to
cross a river to get to school and others feared getting injured
during recess. In order to address the very tmportant issue of
academic delays, in 2007 a primary school was built within the
Allads CDTURB. However, the proportion of children who fell
buck at least a year remains quite imporiant, The most
determinunt factors seem to be negligence from putients and/or
fumily members, luck of information and ubsence of synergy
between sunitary and school activities. Stienstrw et al, [19] in o
study on BU patients who did not benefit from physical
rehabilitation, reported that being a woman, older uge, joint
affections, lesiens on the lower limbs were ull factors
influencing functional impuirments and financial restrictions,
the latter being at the root of work and school difficulties, On a
family level, 3.3% of patients (n = 8) got married after being
cured from the disease. These patients were in the right age
range to get married. Consequences of BU, i.e. unsightly scars,
limitation of capacities and restricted participation did not
prevent Lhese patients from petting married. This shows that
love is stronger than disability and/or physical sears, However,
one patient (0.4%) was abandoned by her husbuand and
experienced a divorced after the diseuse, The first couse of this
reject was the prolonged ubsence due to repeated hospital stays;
the second reason was related (o the severe impairments and
limited range of motions lingering for this patient. Furthermore,
31.6% of patients could not fully assume their role as & spouse,
purent or children, psychological expérience was the most
infitencing fuctor (P =0008). Restricted abilities and

purticipation limitations were the fist causes in addition to
fate postoperative pain.

Similar observations led Phanzu et al. |15} into thinking that
tn spite of encouraging results, it wis essential lo implement
new strutegies to improve the fight against BU for patients
living in precarious conditions.

1.3, Conclusion

The physical consequences of BU for cured patients once
they get home bear heavy psychological, social, professional
anct family repercussions. 1t is urgent to implement a well-
structured psychosocioprofessional reinsertion program, with a
large pant devoted to psychotherapy, in order to offer 4 proper
follow-up for these former patients in their home environment.

Further studies will be able to refine the necessary
parameters for a real ecalogical rehabilitation of these former
patients,
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2, Version francaise
2.1, lmrroduction

L'ulcére de Burati (UB) est une maladie émergente due uu
Mycobacterium nlcerans (Mu), 1l sévit sous forme de foyers
endémiques en zone interiropicale (Afrique, Amérique, Asie
et Ccéannie {3]). Bien que 'UB a’entraine qu'un faible taux
de mortalité, le véritable probléme vient des restrictions de
capacités et des limitations de participation qu’il provoque
dans 25 % des cas selon I"OMS [14]. Ces incapacités et
handicaps persistent 4 des degrés divers chez des patients
déclarés guéris 'UB méme avec I'introduction de Ia
rééducation dans 'arsenal thérapeutique |5,8]. Le probléme
de [u gestion de leur invalidité au sein de leur milieu d'origine
se pose et iucune élude ne s’y est intéressée depuis que n
rééducation i §té reconnue comme pilier incontourmable du
traitement de I'UB. Cette étude examine le devenir psy-
chosocioprofessionnel et fumilial des patients guéris d'UB
apres leur retour 4 domicile.

2.2, Patients et methode d'étude

2.2.1. Patients

La population d’étude a éié constitude des patients atteints
d"UB traités, suivis et déclurés guéris au Centre de dépistuge et
de traitement de Pulcére de Buruli (CDTUB) d'Allada de
2005 i 2009. Fous les patients remplissant les critéres énumérés
ci-dessous ont é1é enrdlés duns 'étude.

22.1.1. Critéresdinclusion. Les patients qui ont éié dépistés,
pris en charge et sont déclarés guéris au CDTUR & Alluda de
janvier 2005 4 décembre 2009.
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Les patients dont 1z base de données du CDTUB renseigne
sur leurs adresses et/ou qui ont été identifiés par les relais
communautaires.

Les unciens patients UB qui ont résidé au Bénin duns un
rayon de 160km au plus du CDTUB d'Allada {zone
d’influence ou aire géographique du CDTUB d'AHlada) av
cours de Pétude.

2.2.1.2. Criteres de won-inciusion. Tous les cas de rechute
d'UB.

Tous les patients qui ont eu des antécédents capables de
maodifier leur devenir psychosocioprofessionnel et familial
(HTA, diabéte, pathologie psychiatrique et fracture d’un os du
membre touché).

2,22 Méthode d’étude

2221 Dype d'éude. 1l s'agit d'une étude transversule et
descriptive et analytique qui 8’est déroulée de janvier i juillet
2010 dang 1'aire géographique du CDTUR d'Allady, dans e
département de I’ Atlantique au Bénin, Nous entendons par sire
géographie, la région située dans un rayon de 100 ki autour du
centre auquel sont référds les patients,

2.2.2.2. Déroulement. A patrtir de la buase de données oblenue
au CDTUB d’ Allada, nous avons répertorié 347 malades suivis et
déclarés guéris pendunt la période de junvier 2005 i décembre
2009. Aidés par les relais communautgires de I'UB qui sont restés
au comtact des malades depuis plusieurs anndes, motif de la
confisnce et de Fucceptation § participer & Détude, et
généralement sur rendez-vons, les patients remplissant les
critéres sus-cités sont revus i leurs domicifes. C'est aipsi gue
244 patients ont pu étre revus et ont constitué la population
d*étude. Des 103 patients restants, 20 sont perdus de vue par les
relais communautaires, 22 sont aflés travailler au Nigéria, 30 sont
des enfants en fige préscolaire et qui n'ont pas pu répondre aux
questions, 18 ont toujours é1é absents malgré un rendez-vous
négocié et accepté. Ce qui est considéré comme un refus de
participer 3 I'étude etenfin 13 sont décédés pour diverses causes.
A leur domicile, ces anciens patients ont été soumis & un
questionnaire et d un examen clinique. Le gquestionnaire explore
leur vécu psychosocioprofessionnel et familiul par des réponses
fermdes ou ouvertes aux différentes questions posdes.
Concernam spécifiquement le vécu psychologique, nous avons
uiilisé 1’échelie de Hospital Anxiety and Depression Scale
(HAD) de Sigmond Saaith. Lorsque fa somme des points pour
I'anxiété etfou dépression est inférieure & 10, pas d’unxiéié ni
de dépression ; mais lorsqu'elle est supéricure & 10, il y a
anxiété et/ou dépression dans 1’un ou I'nutre cas, Ce qui pous a
permis de distinguer ceux qui sort déprimés dex anxieux. Enfin,
dans le questionnaire auquel sont soumis [fes patients
adolescents, adultes et ceux du troisiéme iige, il leur it
demandé s'ils se sentafent diminués vis-i-vis de leurs
semblabies. Ce qui a permis de retrouver les diminués.

2.2.2.3. Variables d'étude. Les variables d'étude sont -

= vécu psychologique de la maladie par Je patient ;

+ vécu de Phospitalisation ;

& acceplation familiale ;

» impact de Iz maladie sur les setivités professionnelles ;

o impact de ty maladie sur fa scelarité des enfants ;

» comportement des camarades de classe aprés la reprise ;

e rejet des enfants par lewrs cornarades s'exprimant par les
exclusions au cours des jeux et des insultes ;

s impact de la maladie sur I'apprentissuge ;

o impuet de la maladie sur la vie familiale.

2.2.24. Traitement et analyse des dounées. la masse de
données aprés I'enquéte i é1€ saisie dans le logiciel Microsoft
office Exced 2007. L analyse statistique a é1é faite par Ie logiciel
EPI info version 3.4.3. Les graphiques ont été élaborés dans
Microsoft office Excel 2007. Le test de Chi® et le test statistique
de Fischer ont éié utilisés ; la différence est statistiquement
stgnificative lorsque p < 0,05,

22.2.5. Considérations éthigues. Celte enquéle 2 eu Vauto-
risation du Programme national de lutie contre la lépre et
Putcére de Buruli (PNLLUB). Ce qui représente lu caution en
mutiére d'éthique duns ces genres de travaux au moment de
I"étude. Les informations sont recueillies aprés ke consentement
éclairé oral des patients et/ou de leurs parents. Tout au long de
"édde, nous uvons observé le respect strict et rigoureux de
"anonymat, de la confidentialité et du secret médical,

2.2.2.6. Confilit d'imérsr. Il n'y avait pas de notion de conflit
dintérée 1ié A cet article,

2.3, Résultars

2.3.1. Données démograpliguies

2.3.1.1. Age. L'ige moyen des patients de notre étude a €6 de
huit ans. Les enfants de moins de 15 aus onml &1é les plus
nombreux uvec 57 % (1 = 139) ; les personnes de troisiéme fge
les moins représentées (0,81 %, n = 2) ; les extrémes étant de
six et 89 ans. La Fig, 1 illustre leur répartition selon les tranches
d'ige.

2.3.1.2, Sexe. Onnote que 50,4 % des patients étuient de sexe
masculin et 49,6 % de xexe Féminin, La sex-ratio a é16 de 1,01.
Pour les enfants, le sexe masculin a été prédominant 65,5 %
(n=9N.

Age {anndes)
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Fig. . Diagramme en barres montrant la répartition des sujets de 1'étude sslon
tey anches ' fge.
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Tableau 1

Repartition des patients enfants, adolescenls et adultes selon I'impact psychologique de T maladie, 1 acceptation familizle, ke vécu de I'hospitlisation, fa culpabitité,

fa conceplion de la malndie.

Modalité > 15 ans {15 20( [20 80[
n % " % n %
Conception de la makdie Sorcellerie 55 35,6 11 524 57 69,5
Maladie naturelic g4 60,4 10 47,6 25 30,5
Auto-culpabilité Oui 19 13,7 1 4.8 4 49
Non 120 86,3 20 95,2 78 83,1
Véeu de Ihospitalisation Difficile a5 68.3 12 511 64 78,1
Supportable 43 309 9 429 18 21,9
Agrdable i 0,7 0 0.0 D 00
Acceptation familiale QOui 136 97.8 2t 100 9 96,3
Nen 3 2,2 ] 0.0 3 37
Vécu paychologique Diminués k 524 40 489
Anxieux 5 238 16 19,5
Déprimés 5 238 26 31,7

2.3.2. Devenir psychosacioprofessionnel et familial des
patients
232 L Impact psychologique de la maladie, culpabilité,
conception de lo maladie, acceptation fumiliale, vécu de
Uhospitalisarion. Le Tablesu | renseigne sur Pimpact psy-
chologique de la maladie, 1a culpabilité, [a conception de la
muladie, P'acceptation familiale et e vécu de ["hospitalisation.
Les deux patients ayant plus de 60uns n'y sonl pas
représentés. Aucun des deux ne s'est cuipabilisé. I1s ont été bien
acceptés par leur famille. L'un était anxieux, Pautre diminué.
Les enfants croyant que 1"UB était une matidie naturelle ont
été plus nombreux (60,4 %) que ceux gui Futtribuaient i 1'effet
de la sorcellerie. Duns le groupe des adolescents et des udultes,
ils étaient plus nombreux & croire A la sorcellerie duns les
proportions respectives de 52,4 % et de 69 %. Sur ka culpabilité,
de manidre générale peu de patients se sont culpabilisés,
L'hospitalisation a été mal vécue par Ja mujorité des patients,
toute cutégorie confondue. De méme, 1" acceptation famitinle a
été importante chez les patients des quatre catégories. Pour le
vécu psychologique, les adolescents et les adultes se sentunt
diminués étaient plus nombreux (respectivement 524 % et
48,9 %) que les anxieux et les déprimés (23 % et 31 %).

2.3.2.2, Impact sur I'activité professionneile. Concernant ley
travailleurs, 81,0 % (n = 68) ont repris leurs uctivitds pro-
fessionnelles dont 75,0 % (1 = 51) les mémes alors que 25,0 %
(n=17) ont changé d’uctivités,

Des 19,0 % des patients qui n*avaient pas repris les activités
professionnetles, 13,1 % (1 = 1 1) n’ont pas repris leurs activits
professionnelles & canse des restrictions de capacités et 5,9 %
(r = 5} & cause de Ta douleur ou 'nbsence de soutien.

2.3.2.3. Impact sur la scolarité

2.3.2.3 1. Reprise des cours. Alors que 90,1 % des
éeoliers, éléves et Studiants (1 = 136) ont repris les cours et
9,9 % des patients (n = 15) n"ont pas repris leurs cours. Parmi
les 9,9 % qui n'ont pas pu reprendre les cours, 4,0 % (1 = 6)

avaient une réduction des cupicités et 5,9 % (r = 9) n’ ont pas de
soutien ou ont craint une réeidive 4 la reprise.

2.3.2.3.2. Evolution scolaire. Pammi les érudiants, 294 %
(# =40} ont eu une évolution normale, 45,6 % (1 =62) om
perdu un an, 17,6 % (n=24) ont perdu deux ans et 7.4 %
{n = 16} ont perdu trois ans scolaires et plus,

2.3.2.3.3. Acceptation par les camarades. A la reprise,
63,2 % des patients scolarisés ont é1é bien accepiés par les
cumurades de clusse et 36,8 % des putients ont connu le rejer de
teurs camarades de classe.

2.3.24. Impact de la maladie sur Uapprentissage. Tous les
apprentis ont repeis lear apprentissage,

2.3.2.5. hnpact de la maladie sur la vie familiale, Parmi les
patients, 3.3 % (n=8) d’entre cux se sont mariés aprés la
malidie et 0,4 % des patients {(r = 1) a connu le divorce i cause
de la maladie ; 68,4 % des patients sont arrivds i assumer
pieinement leur responsabilité de mariffemme, de parent ou
d’enfuni alors gue 31,6 % n'en arrivaient pas.

2.3.3. Facteurs influengant le vécu

psychosocioprofessionnel et familial

2.3.3.L Iifluence du véen psychologique de 'UB. Le
Tableau 2 retrace les facteurs influengant le vécn psychologigue

Tableau 2
Répastition des patieats selon les facteurs influengant Je wéew psychologique de
la maludie.

Diminué  Amxicux  Déprimé  Tests stalistiques

Activité

La méme 17 12 22 Chi* = 15,33

Chungée 1 05 1)1 ddl = 4

Pius d’sctivite 12 01 a3 £ = 0,004
Responsabilieds

Assunées 65 25 i Chit =143

Non assumdas 44 +7 16 il = 2 ; p= 0,008
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Tableau 3
Répartition des patients selon les fucicurs influengant la conception de la
mabudie.

Maludic Sorceflerie Tests stalistiques
naturells
Vie professionnelle
Meme aclivité 17 34 Chi* = 1,34
Activité changde 05 K ddl =25 p=0.51
Plus o activité 03 i3
Vie Jamilinle
Assumer les 89 78 Chi* =159
responsabilités
Me pas assumer les 3 4% ddi = | ; p= 0,058
responsabilieés

de ta maludie. Le vécu psychologique est influencé par la vie
professionnelle et les responsabilités familinles.

2.3.3.2. Influence de la conception de ln maladie. Le
Tableau 3 met en évidence fes facteurs influengant la
conception de la maladie. Ni la vie professtonnelle, ni ln vie
fumiliale n’ont influencé la conception de la matadie.

2.3.3.3. Influence de l'acceptation des camarades de classe
sur Pévolution scolaire. Le Tableau 4 met en évidence
I'influence de I'acceptation des camarudes de clusse sur le
nombre d’années scolaires perdues par les snciens patients
gudris &’URB.

2.4, Discussion

Lu répartition des patients selon 1'ige a montré que I'UB est
une affection de tous dges {6 4 B%ans). L'iige moyen des
patients de notre série a éié de huit any et la grande majorité,
soit 57 %, des moins de 15 ans. Les enfants semablent étre afors
les plus exposds. Ce résultut peut &we expliqué par la
fréquentation quasi constante des cours d’eau lors des jetx
d’enfants. De méme, les fréquentes blessures négligées des
enfunts Jors des activitds ludiques constituent des portes
d’entrées du Mu. La plupart des auteurs ayant travaillé sur |'UB
sont parvenus 3 des résuitats et explications analogues
{1,7,12,13]. Certuins auteurs ont également dvogué Ia fuible
immunité de ces enfants |6,16]. Cetie explication, si elle nous
parait en partie vraie, suscite des interrogations concermnt les
personnes du troisigéme dge qui, malgré leur faible immunité,
sont peu touchées par fa matadie 0,8 % (2= 2).

Tableau 4
Répartition des enfants selon Pinflusnce de I"acesplation des camarades de
clusse sur e nombre d*années scolaires perdues par les anciens patients UB,

Accepté Rejelé
¢ kK| o7
Ian as 27
2 ans 16 o8
3 ans et plus 02 08

Chil= 15,7 ; ddi =3 ; p = 0,001,

La population de notre étude est composée de 5004 % de
patients de sexe musculin et de 49,6 % de sexe féminin avec un
sex-rutie de 1,01, Nos résultais ne montrent donc pus de
prédominance significative d’un sexe. L'exposition est la mémie
pour les deux sexes et les fucteurs climatiques et enviroane-
mentaux sont les mémes. Malgré ces explications, ces résultits
restent pourtant curieux car on s'attendrail 2 une prédominance
du sexe masculin, En effet, les gargons sont les plus beutaux,
plus curieux et sont spontanément attirés vers les cours d'enu et
sunt plus ouchés (65 %) des moins de 15 ans, alors que les
filles (35 %) onl plus de retenue et sont plus protégées par les
parents, Nos résultuts sont comparables & ceux de Sopoh et al.
1171, Josse et ak. | L{} et Asiedu o, | 1], Backer {4} et Kadio ||
ont signilé quant & eux des taux plus élevés chez les fiiles que
chez les gargons en Cdte d'lvoire. Van der Werf {20] au
contraire a rupporté des tiux plus élevés chez les hommes que
chez les femmes au Ghan.

L'analyse des résultats du Tubleaw | nous a permis de
constater que lex enfants croyant que I'UB était une maladie
niurelle ont été plus nombreux (604 %) gue ceux qui
Pattribuaient & Veffet de lu sorcellerie. Dans le proupe des
adolescents et des adultes, ils étaient plus nombreux & croire i la
sorcellerie dans les proportions respectivesde 52,4 % et de 69 %.
En général, sur l'ensemble de patients atriboant la maladie i 1a
sorcellerie (50,8 %), plus de 55 % sont adolescents ou adultes.
Cela laisse  croire gue plus I'dge avance, plus on est influencé
par s conception dominante africaine de la maladie. En effet,
['enfance est I"ige de la naiveté et de croyance anx phénemeénes
naturels, De plus, on pourruit penser que les explications
concernunt la transmission, la physiopathologie et ha clinique de
I"UB donndes & ces enfunts lors des communications pour un
changement de comportement (CCC) 2u cours de 1'hospitadisa-
tion aient joué un role dans leur conception de la maladie. Lu
scolurisation de ces enfants y aumit contribué. Mais avec
Favancement de iige, les expériences vécues, les informations
regues de toutes les sources et influence croissunte des factenrs
environnementuux, on devient plus sensible aux interprétations
sociétales des phénomenes. La survenue de la maladie ou de la
mort est imputable pour une large part 3 une cause sumaturelie
en Afrique noire. En effet, on pergoit d’ubord que Ia maladie a
son origine duns fn volonté mauvaise d’une puissance
anthropomaorphe : soreier, génie, ancétre, ou Dieu lui-méme
puis secondairenent on reconnalt que la maladie provient d’un
agent nocif congu comme nature] : I'environnement (1 influence
climatique, les conditions éeologiques et sociales d'existence)
[21]. Ces considérations de la maladie aménent souvent les
patients & consulter tardivement. Fort heurcusement, cette
conception africaine de la maladie n'a pas influencé le devenir
psychosocioprofessionne] et familial de ces patients,

L'suto-culpabilité, de maniére pénérale, a é1é ey peu
ressentie des patients de I'étude, toules catégories confondues.
Bn effet, plus de 90 % des patients (n = 220) ne se sont pas
sentis coupables face 3 cette maladie (86,3 % des enfants). Ce
résultat ne seritit-il pas & rapprocher de la conception africaine
dominunte de lx maludie ? I est vrui que si 1"on attribue Ja
survenue de la maludie & une foree maléfique invisible, on ne
peitt pas 5'uuto-culpabiliser an méne moment.
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L'hospitalisation a été mal vécue par lu majorité des
patients (plus de 70 %), toues catégories confondues, Ce
résultat n*est pas surprenant si "on se référe aux conditions
difficiles d’hospitalisation qui imposent aux patients de vivre
entassés dans des salles peu spacieuses. Par ailleurs, quel que
soit 'état de son habitut, le bénineis préfére roujours vivre
chez lui-méme. L’ hospitalisution ameéne les patients et lewrs
parents qui Jes assistent & ne plus travaifler. Des difficultds &
s'alimenter et & faire face aux divers besoins naissent et
persistent. Les collts directs et indirects du traitement de
I'UB en hospitalisation sont difficiles voire insupportables
malgré les subventions apportées par certains organismes i
but humanitaire. Ces résultats sont similuires 3 cevx de
Johnson et ul. [9) et de Stienstra et al. | 14],

L’ acceptation familiale a été importante chez les patients des
quatre catégories. Cela est certainement a rapprocher de la
solidarité Mgendaire africaine qui, mulpré son effritement dans
les grandes villes, demeure une réalité vivante dans les
campapnes ol sévit préférentiellement 1'UB.

Enfin powur le vécu psychologique, les adolescents se
sentant diminués étaient plus nombreux (52,4 %) que les
anxieux et les déprimés qui §'équivalent en nombre (23,5 %).
Cela peut se comprendre parce que I'adolescence est I"iige de
valorisation de son corps et quand ce corps a subi des
mutations et porie des séquelles cutandes disgracieuses, on
peut se sentir réellement diminué vis-a-vis de son semblable.
Dans la catégorie des uduites, ils étaient aussi plus nombreux
4 se sentir diminués (48,9 %) que déprimés (31,7 %) et moins
anxieux (19,5 9%). Les anxieux étaient moins nombreux, Les
raisons exprimées plus haut peuvent étre évoguées pour
expliquer que des adultes se sentant diminués soient plus
nombreux que les déprimés et les anxieux. Si I'on considére
les trois catégories de patients soumis A ce questionnaire, on
constate que les diminués ont été les plus nombreux. Les
séquelles invalidantes de I'UB, les nombreux investissements
gu'exige sa prise en charge conduisunt parfois les patients it ta
ruine pourraient en étre I'origine. Remarquons tout de méme
lu particularité des adolescents il étre plus anxieux, et des
adultes A étre plus déprimés. Pour ces adolescents, le
probléme de Pavenir professionnel se pose avec acuité
d’ol l'anxiété grandissante. Mais quand un patient de
troisieéme fge est anxieux, les raisons 3 y uccrocher doivent
ére multiples. Et pour les adultes, le probléme de
reconstruction de la vie et de fa réinsertion peut conduire i
la dépression. L'UB est une affection dont le traitement trop
contraignant et 'issue des séquelles persistantes aprés la
guérison induisent une pauvreté croissante et une régression
psychique au cours de laquelle mne assistance permanente de
la part de la famille est trés importante. Ces constats doivent
inciter & introduire une psychothérapie systématique dans ln
prise en charge de ces patienis en traitement curatif et dans
leur suivi & domicile.

Du point de vue professionnel, 1,0 % des travailleurs
{(n=68) ont repris leurs activitds professionnelles dont
750% (n=51) les mémes et 250% (n=17) uutres
activités. Ces patients uprés lu guérison sont contraints de
faire fuce 2 leurs oblipations. Le désir de tout béninois de se

prendre en charge motive cette reprise importante du travail
par les anciens patients ; 75,0 % ont repris les mémes
activitds, vu les difficultés qu'impose le changement de
profession. La crainte de ne pas réussir dans une nouvelle
profession pour laquelie ils n’ont pas été formés, Famour
pour cette ancienne sctivité i laquelle ils ont été attachés
depuis leur jeune dge en sont probublement les raisons. Les
restrictions de capacité et les limitations de participation,
séquelles de T'UB, n’ont pos suffi pour entamer la
détermination de ces populations vaillantes et wravaillenses.
Ces 25,0 % qui ont été contraints de changer d*uctivités 'ont
fait pour deux raisons

o la premiere est h restriction des capacités et les limitations de
participation. Ce sont des patients qui ont voul travailler
mulgré leurs limitations fonctionnelles relativement moins
lourdes |

+ lu seconde est que activité antéricure nécessitait un contact
tivec un vours d'eau. Une rechute ou une réinfection au Mu
est crainte. Ces patients ont di arréter ces activités pour faire
face 4 d'autres uctivités souvent moins émunérutrices mais
mieux wdaptées i lear nouvelle vie,

Le vécu psychologique de la maludie influence le devenir
socioprofessionnet et familial des patients de manicre
statistiquement significative (p < 0,05) (Tubleau 2).

Pour 19,0 % des patients n'ayant pas reprs les aclivitds
professionnelles, la cause est i rechercher dans a restriction de
capacités chez 13,1 % (rn=11), la douleur et "absence de
soutien chez 59 % (1 = 5).

Ces résultats montrent I"inexistence o une réelle politigue de
réinsertion socioprofessionnelle duns notre pays. C'est ce qui a
conduit Autier |2} & penser que dans un contexte de chiémauge
endémique, le reclassement de personines dont la capacité de
travail et d’effort se trouve réduite, du fait de problemes de
santé durables ou o' états séquellaires, peut apparaitre comme
une gageuse.

Au plun scolaire, 90,1 % des écoliers/éldves/étudiants ont
repris les cours dont 29,4 9% (n=40) ont eu une évolmion
scolaire normale, 43,6 % (n=62) ayant perdu une année
scolaire, 17,6 % (n=24) deux années et 7,4 % (n=10) au
moins trois snnées scolaires, Nous comprenons que 70,6 % des
enfunts ont perde au moins une année scolaire. Ces résultats
font évoquer plusieurs ruisons :

+ l'antibiothérapie qui dure au moins huit semaines et les
pansements contraignent les enfunts & des absences répétées
aux cours ;

e la durée de I'hospitalisation (au moins {rois mois), I
chirurgie et lu rééducation fonctionnee qui exigent avssi leur
durée de misc en ceuvre,

On s’atiendnit & un pourcentage moins importum des
enfunts qui ont perdu des années scolaires grice & ln présence
des structures décentralisées de prise en charge médicale de
'UB dans chaque zone endémique. Mais 1'espoir est permis
dans la mesure ot 29,4 % de ces écoliers et éléves ont évolué
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normalement griice au dépistage préeoce et La prise en charge
de proximité.

A la reprise, 63,2 % des enfunts scolarisés ont été bien
acceptés par les camarades de classe (Fablean 4). Ce résuliat
est la preuve de la solidarité en Afrique. Les 36,8 % de rejet
se comprennent par la jeunesse de ces cumarades de classe,
peur d'étre infectés en colluborant avec les patients puéris
et la pewr face 4 Ja disgrucieuse et volumineuse cicatrice
que laisse parfois I'UB. Des efforts restent encore 3 fournir
pour fa réinsertion socioscolaire des enfunts. Il existe une
influence de Vacceptation des camarades de clusse sur
I'évolution scolaire des enfants qui ont été victimes de I'UB
avec une différence statistiquemient sipnificative (p = 0,001).
Les 9,9 % des patients scolarisés n’ont pas repris les cours
pour deux raisons que senl la réduction des cagacités et le
manque de soutien ou ls crainte de faire une rechute de 'UB.
Certains enfants devaient traverser un cours d’eay avant
d'atler i I'école et d’autres craignaient tes biessures.au cours
des jeux & "école. C'est pour répondre efficacement & ce
probléme trés important du retard scolsire que depuis 2007, il
a été installé une école primaire dans I'enceinte du CDTUBR
d’Allada. Mais si 1a proportion des enfants qui ont perdu au
moins un an fresie encore importante, la négligence des
patients et/fou des accompagnants, fe manque d’informution
et Pabsence de synergie entre les activités sanituires et
scolaires en sont probablement les factenrs déterminants.
Stienstrs et al. | 19] ont révélé dans une énxle portant sur des
patients atteints d'UB et n'ayant pas bénéficié de rééduca-
tion, que e sexe féminin, I'ge avancé du patient, 1'atteinte
articulaire, le sidge distal de la lésion sont des facteurs qui
influencent les limitations fonctionnelles et financidres ;
elles-mémes & 'origine des difficultés professionnelles et
scoluires.

Au phin familial, 3,3 % des patients (n=8) s'étuient
mariés aprés la maludie. Ce sont des patients qui sont en fige
de se marier. Et les séquelles 4 type de cicutrices
inesthétigues, les restrictions de capaciiés et limitutions de
participation n'ont pas empéché le mariage de cey patients.
Celu est une preuve que I"amour transcende lex frontidgres de
Pinvulidité et/ou des empreintes physiques. Une puatiente
(0,4 %) cependant a été abandonnde par son mari et a conne
le divorce aprés la maladie. La prentiére cause de ce rejet est
Pubsence prolongée hmposée par les hospitalisations
répétées ; la seconde est i raitacher 4 la lourde restriction
de capacité et les Hmitations des mouvements qui persistaient
chez cette patiente. Par ailiews, 31,6 % des putients
n'arrivaient pas 3 assumer pleinement leur responsabiliid
de mari/femme, de parent ou d’enfant ; le vécu paycholo-
pique ¢tant le facteur influengant ( p = 0,008). Les restrictions
de capacité et les limittions de panticipation en sont les
premidres causes auxguelles s'ujoutent les douleurs post-
opératoires ardives.

Des constats similaires ont conduit Phanzu et al. [15] &
penser que malgré des résultuts encourageants, i} est nécessaire
d’envisager de nouvelles stratégies pour mieux améliorer la
lutte contre I'UB pour des patients vivant dans des conditions
précaires.

2.5. Conclusion

Les séquelles portées par les patients méme aprés leur
guérison de TUB et au retowr i domicile engendrent des
preblémes psychosocioprofessionnels et familizux lourds, I
urge done qu'un programme de réinserlion psychosociopro-
fessionnelle bien structuré comportant un important volet de
psychothérapie soll mis en cauvre pour le suivi de ces anciens
patients dans leurs milieux d’origine. Des travaux ultérieurs
pourront évaluer de facon plus précise tous les parametres
nécessaires pour une réhabilitation écologique réelle de ces
anciens patieats.
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