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QUE DEVIENNENT LES PATIENTS GUERIS DE L’ULCERE
DE BURULI AU BENIN ?

LA REINTEGRATION SOCIALE DES ANCIENS PATIENTS
DU CENTRE DE TRAITEMENT DE L’ULCERE DE BURULI
EN MILIEU AYIZO (SUD DU BENIN)

BEDIE Dégbédji Vignon

Laboratoire d’ Anthropologie Médicale Appliqué (LAMA),
Département de Sociologie-Anthropologie,

Université d’ Abomey-Calavi,

bedie.vignon@gmail.com

Résume :

L'ulcere de Buruli (UB) est une Maladie Tropicale Négligée (MTN). L’UB est
une maladie invalidante qui sévit au sud du Bénin. Depuis 1989, plus 11 000 cas
d’ulceres de Buruli ont été diagnostiqués et soignés au Bénin dans les centres de
deépistage et de traitement de ['ulcére de Buruli. Pour étre soigné a un stade
avancé de la maladie, le malade est interné dans ces centres pour suivre des
soins pour une période de trois mois a plus d’un an. Une fois guéri, le patient
guéri quitte I’hopital et retourne a la vie communautaire. Toutefois, si l’intérét
de la prise en charge biomédicale de ces patients au sein de la communauté
scientifique est unanimement partage, leur processus de réintégration sociale
reste peu connu. Que deviennent les patients guéris au centre de traitement de
['ulcere de Buruli apres hospitalisation?

Cet article analyse les parcours sociaux apres hospitalisation des patients guéris
par le systeme biomédical. Elle s’est élaborée a partir d’une recherche effectuée
sur une trentaine de patients gueris entre 2013 et 2016 en milieu endémique de
Ze a laide des techniques de [’analyse documentaire, les entrevues
biographiques et semi-structurées, l’observation systématique et leurs outils
spécifiques.

L’analyse de ces parcours révele des difficultés auxquelles les patients guéris
sont confrontés durant leur réintégration. lls éprouvent des difficultés a
travailler, a retrouver un statut de personne fréquentable, a retrouver leur
autonomie et a vivre dans leur communauté d’origine. lls sont toujours objet de
stigmatisation et d’exclusion. Cela résulte des séquelles, des invalidités
fonctionnelles, des représentations sociales et de [’absence de mesures médico-
sociales apres le départ des centres. Les difficultés de réintégration de ces
patients guéris constituent des signaux qui rappellent qu’ils ne sont pas encore
totalement guéris. 1l importe de tenir compte de ces signaux dans les réponses
données par le systeme sanitaire.
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Mots clés : ulcere de Buruli, patients guéris, difficultés de réintégration,
intervention thérapeutique, Ze

Summary :

Buruli ulcer (BU) is a Neglected Tropical Disease (NTD). UB is a disabling
disease in southern Benin. Since 1989, more than 11,000 cases of Buruli ulcers
have been diagnosed and treated in Benin in Buruli ulcer screening and
treatment centers. To be treated at an advanced stage of the disease, the patient
is interned in these centers to follow care for a period of three months to more
than one year. Once cured, the healed patient leaves the hospital and returns to
community life. However, while the interest of biomedical management of these
patients in the scientific community is unanimously shared, their process of
social reintegration remains little known. What happens to patients cured at the
Buruli ulcer treatment center after hospitalization? This paper analyzes the
social pathways after hospitalization of patients cured by the biomedical system.
It was developed from a research carried out on about thirty patients cured
between 2013 and 2016 in endemic Ze using the techniques of the documentary
analysis, the biographical and semi-structured interviews, the observation and
their specific tools.

The analysis of these pathways reveals difficulties that cured patients face during
their reintegration. They find it difficult to work, to regain a status of being a
frequent person, to regain their autonomy and to live in their community of
origin. They are still subject to stigma and exclusion. This results from sequelae,
functional disabilities, social representations and the lack of medico-social
measures after the departure of the centers. The difficulties of reintegrating these
cured patients are signals that remind them that they are not yet completely
cured. These signals must be taken into account in the responses given by the
health system.

Keywords: Buruli ulcer, cured patients, reintegration difficulties, therapeutic
intervention, Zé

Introduction

u-dela du biomédical, la maladie et la santé ont incontestablement des

dimensions psychologique et sociale (Augé, 1986 ; Augé et Herzlich, 1994 ;
Jaffré et Olivier de Sardan, 1999). Il a été prouvé ces derniéres années que des
maladies affectent considérablement le développement économique de I’ Afrique
(Sommerfeld, et Oduola, 2007). Ceci témoigne du lien étroit entre santé et
développement. Parmi les pathologies invalidantes qui agissent sur le
développement de certaines communautés africaines, figure 1’infection a
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Mycobacterium ulcerans, communément appelée « ulcére de Buruli » (UB)
(Portaels, 1989 ; R.C. Johnson et al. 2004). L’UB est une Maladie Tropicale
Négligée (Ministere de la Santé, 2012) qui se caractérise par des Iésions cutanées
non ulcérées a type de nodules, de plaques ou d’cedémes (Organisation Mondiale
de la Santé¢ (OMS), 2008) ou de vastes ulcérations cutanées (R.C. Johnson, 2005)
atteignant souvent les os (Azanmansso, 2010). C’est une infection chronique
débilitante de la peau et des tissus mous pouvant entrainer des incapacités
permanentes et des modifications de la cartographie corporelle du sujet
(Trinquart, 2002). Le Bénin occupe le 3™ rang aux plans continental et mondial
des pays les plus touchés avec 11 170 cas détectés de 1988 a 2009 selon
Azanmasso, (2010), 4 541 cas répertoriés entre 2006 a 2010 selon Aubry et
Gaiizere, (2013). Elle se présente essentiellement en quatre foyers endémiques
(Programme National de Lutte contre la Lépre et 1’Ulcére de Buruli, 2013) dont
celui de Z¢. L’UB n’épargne aucun segment social de la population, et touche en
majorité la couche juvénile (Ministeére de la Santé, 2012) avec des conséquences
dramatiques (Laterali, 2005 ; Kibadi, 2010).

Face a ’ampleur des effets de 1’UB, une riposte publique s’est constitué¢e. Celle-
ci est basée uniquement sur le systeme de santé. A un stade avancé de la maladie,
le patient est interné dans un centre de dépistage et de traitement pour suivre des
soins durant une période allant de trois a plus d’un an. L’examen des réponses
données a I’UB montre une tendance des interventions qui se focalisent sur les
conditions pathologiques et environnementales, les pratiques thérapeutiques, la
prévention et 1’aspect psychosocial liés a la phase de traitement sans accorder
d’importance a la situation apres I’hospitalisation (Leport et Guégan, 2011).

La stratégie nationale a permis depuis 2009, une baisse de nouveaux cas. On est
passé d’une courbe ascendante, qui a atteint son pic d’environ 1 202 en 2007, a
une descente vers 674 nouveaux cas en 2009 (Ministére de la santé, 2010a). De
674 nouveaux cas en 2009, on est passé a 572 en 2010, 492 en 2011 et 365 en
2012 (Programme National de Lutte contre la Lepre et I’Ulcere de Buruli, 2013).
Si on s’en tient aux statistiques du PNLLUB, le nombre de nouveaux cas est
passé de 1195 en 2006 a 365 en 2012, soit une diminution de prés de 69%. Cette
régression qui témoigne pour beaucoup de I’efficacité des réponses sanitaires et
est a prendre avec pincette. Non seulement, 1’évaluation exacte du nombre de cas
d’UB reste aléatoire (OMS, 2013 ; Nendaz et Sordet, 2015), mais aussi cette
efficacité cache les difficultés auxquelles les patients guéris sont confrontés apres
I’hospitalisation (Azanmasso, 2010; Kpadonnou et al., 2013). Car, I'UB
n’entrainant qu’un faible taux de mortalité, le véritable probléme vient des
restrictions de capacités et des limitations de participation a la vie sociale qu’il
provoque dans 25 % des cas selon I’OMS (Laterali, 2005 ; Lehman et al., 2006 ;
Vuagnat et Comte, 2009).
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Si I'intérét de la prise en charge biomédicale de ces patients au sein de la
communauté scientifique est unanimement partagé, leur vie apres hospitalisation
reste peu connue. La réintégration des patients guéris dans le systéme social
semble étre moins préoccupante pour les acteurs politiques et les chercheurs. Or,
la maladie et la thérapie laissent des effets a long terme (Laterali, 2005). Partant
de ces effets probables de I’intervention biomédicale, 1’on se pose plusieurs
questions qui, malheureusement restent sans réponses. Il importe alors de
s’interroger sur ce que deviennent les patients guéris au centre de traitement de
I’ulcére de Buruli apreés hospitalisation. Comment gerent-ils leurs cicatrices
héritées de la maladie ? Comment se passe leur réintégration sociale ? Les
réponses a ces questions sont importantes dans la mesure ou, il important de
résoudre les réels problémes sociaux engendrés par I’UB et qui échappent au
processus thérapeutique mis en place par le ministére de la santé. L’objectif de
cet article est de décrire les parcours de vie des patients guéris de 1’ulceére de
Buruli d’une part et d’analyser les facteurs explicatifs des difficultés de
réintégration sociale des patients guéris au retour dans leur communauté d’autre
part.

Aprées avoir présenté la démarche d’investigation, les principaux résultats seront
abordés. Ensuite, la portée de ces résultats sera discutée au regard des capacités
du systéme de santé a activer la resocialisation du sujet-malade de 1’ulcere de
Buruli.

1. Matériels et méthodes

Pour appréhender les spécificités et les invariants des trajectoires des patients
guéris, il s’est avéré nécessaire d’adopter une posture méthodologique permettant
de générer des données quantitatives et qualitatives. La recherche s’est donc
appuyée sur les techniques d’analyse documentaire, d’entretiens biographiques et
semi-structurées, d’observation systématique et d’enquéte par questionnaire.
Deux phases ont marqué le processus global de la recherche qui s’est déroulé au
Sud du Bénin.

1.1. Phase de choix des sites de collectes

Pour choisir les sites de collectes de données, il a fallu partir des techniques du
choix raisonné et de boule de neige pour établir un mapping d’acteurs (patients
guéris, sujets témoins et proches des patients guéris). Trois critéres ont été
retenus pour choisir le milieu endémique dans lequel s’est effectuée la recherche.
Le premier a préconisé que le milieu a retenir, fasse partie des foyers a fort taux
d’endémicité pour limiter la dispersion des patients guéris et des centres de santé
affectés a la prise en charge de I’'UB. Le deuxiéme, en introduisant la variable
culturelle (important pour apprécier la réintégration sociale), a indiqué un choix
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orient¢ vers les variables d’homogénéité du groupe socioculturel et d’espace
géographique pour réduire la dispersion des patients guéris. Le troisiéme a exigé
que le milieu d’hospitalisation ne soit pas dans la localité a fort taux d’endémicité
pour apprécier D’effet des trajectoires résidentielles sur les liens sociaux. Ce
dernier critére est justifié¢ lorsqu’on se place du coté des théories du parcours de
vie selon lesquels, les trajectoires sociales sont influencées par les emplacements
dans I’espace et le temps (Gherghel, 2013). Partant de ces critéres, les
explorations documentaire et empirique ont permis de retenir les principaux sites
de collecte de données. Il s’agit de la Commune de Z¢ pour I’observation des
patients guéris, de la Commune d’Allada qui abrite le CDTUB, de la Commune
de Cotonou pour les acteurs institutionnels.

1.2. Phase de collectes de données

La collecte des données, s’est déroulée dans cinq (5) arrondissements de la
Commune de Z¢, choisis a partir de I’échantillonnage par grappe. Le recrutement
des patients guéris et des sujets témoins dont les proches des patients guéris et les
acteurs institutionnels, s’est effectué¢ de deux manieres différentes. Sur le plan
qualitatif, la technique de choix raisonné associée a celle de boule de neige avec
des critéres définis a ’avance a permis d’identifier les patients guéris et les
acteurs institutionnels. Pour les patients guéris, en partant du registre de
coordination, les critéres de choix ont été la présence et la disponibilité durant la
période de collecte, et les catégories de patients. L’OMS a défini une
classification des 1ésions en trois catégories selon leur taille:

- Catégorie I : 1ésion unique de diamétre < 5 cm. La majorité de ces 1ésions

guérissent complétement avec 1’antibiothérapie ;

- Catégorie II : lésion unique mesurant de 5 a 15 cm de diametre. Seules
certaines de ces I€sions guérissent completement avec I’antibiothérapie ;

- Catégorie III : comprend plusieurs cas de figure : 1ésion unique de diametre
> 15 cm et ostéomyélite et plusieurs petites 1ésions et 1€sions sur des endroits
critiques (ceil, sein, organes génitaux) (Lehman et al., 2006 ; Nendaz et
Sordet, 2015).

En ce qui concerne, les acteurs institutionnels, trois critéres d’inclusion ont été
retenus pour la sélection : étre acteur impliqué dans la prise en charge des cas de
I’UB ou dans les interventions dans le champ de la réinsertion sociale ; étre
présent sur le site durant la période de collecte et avoir la volonté et disponibilité
pour répondre.

Sur le plan qualitatif, la technique de boule de neige probabiliste (RDS) qui est
une technique probabiliste a permis d’identifier les membres des réseaux des
patients guéris en partant de I’indication de trois proches par le germe de patients
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guéris constitué dans chaque localité. Pour trianguler les discours des patients sur
la phase de traitement dans 1’institution hospitaliére, une immersion de deux mois
a été nécessaire dans le CDTUB d’Allada.

Les outils utilisés sont le guide d’entretien et de récit de vie, d’une fiche
d’identification des patients, d’un questionnaire et d’une grille d’observation la
phase de collecte proprement dite s’est faite. Au terme de la collecte, la taille de
I’échantillon qualitatif a été évaluée de maniere inductive a 75 individus dont 30
patients guéris et 45 sujets témoins. En ce qui concerne la taille de I’échantillon
quantitatif, elle a été fixée a 80 proches des patients guéris a partir de la formule
de Schwartz avec une marge d’erreur de de 0,05. Les données ont été analysées
en référence aux théories structuro-fonctionnalistes de Parsons (1951), de rites de
passage de Van Gennep (1981) et de I’approche ethnosociologique des parcours
de vies dans sa perspective réaliste (Bertaux, 1997). Ces trois références
théoriques ont été choisies pour analyser le role du systéme de santé, le statut
social et le parcours social du patient guéri.

2. Résultats de recherche

Pour apprécier la situation aprés hospitalisation des patients guéris, un portrait
global des parcours de vie des patients guéris a été nécessaire. Ce portrait global
est structuré en quatre temporalités a savoir : la vie avant la maladie, la vie avec
la maladie en milieu communautaire, la vie avec la maladie dans I’espace
hospitalier et la phase de réintégration.

2.1. Lavie avant la maladie

La vie des patients guéris avant I’ulcére de Buruli est un tableau des séquences de
vie normale avec les difficultés habituelles. Ces séquences de vies reflétent non
seulement, la normalité, les discordances, les ruptures relationnelles, les
apprentissages et les conflits interpersonnels, mais aussi, des rencontres, des
réves, des promesses et une foi profonde a un avenir meilleur. Les discours des
patients a ce sujet apparaissent ni plus ni moins comme I’histoire et les moyens
mis en ceuvre par les individus pour se socialiser dans leur milieu d’origine. Les
propos d’un jeune patient guéri sont illustratifs a ce point:

«[...] En ce temps j’étais en 59" Mon pere s’est remarié a une autre
femme et donc les charges des enfants étaient revenues a ma mere seule.
J’ai dii abandonner les bancs pour commencer la coiffure. » JS., patiente
guérie d’UB, Zé-Hwégodo, 3 aoit 2015.

Un autre répondant d’une quinzaine d’années dit :

« (...) car notre maison a un puits, une eau qui est considerée comme la
plus propre, la plus douce, et la plus fraiche de la localité. Tous les voisins
venaient puiser de [’eau chez nous. [...] J'aidais également ma mere a
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vendre du sodabi et j’essayais de bien gérer ses finances [...]» K.T.,
patient guéri (enfant), Ze-Sgje-denu, 21 décembre 2015.
En fait, en dépit des difficultés de la vie, cette vie est caractérisée par un statut
clair de personne fréquentable, une situation occupationnelle normale et une
interaction assez dense entre les futurs pensionnaires du CDTUB d’Allada et les
réseaux relationnels avant I’apparition des premiers signes de ’ulcére du Buruli.

2.2. Lavie avec la maladie en milieu communautaire

L’apparition de I’UB sur une personne se fait par des dysfonctionnements du
corps matérialisés sous la forme de signes extérieurs. La maladie se matérialise
sous la forme de différents signes tels qu’un bouton, une piqure ou une coupure,
un gonflement du membre, un trou ou une boule, un grattement. Celle-ci est
avant tout évoquée par sa visibilité : « enflure », de « bouton », « téte ». Les
discours des patients guéris suivants illustrent certains aspects:

« Un moustique m’a piqué, apres un temps donné, il y a eu une boule. Ca
grattait, ¢a s’aggravait, le pied gonflait. Puis apres |’eau a commencé a
couler du bouton », G.H., patient guéri, Ze-Jigbé, 7 septembre 2015.

« Quand cela a commencé, ¢ était comme la gale et j’ai gratté. Et le pied a

commencé a gonfler. Apres un mois, il y a eu une plaie ». G.Z., patiente

guérie, Ze-Jigbé, 7 septembre 2015.
Quelle que soit la forme prise, 1’ulcére de Buruli est incolore contrairement aux
nodules des abcés qui font rougir la partie de la peau, et peu douloureux, non
adhérent a la peau, selon les discours des professionnels de santé que. Rares sont
les patients qui font recours aux systemes de santé a cette étape de 1’évolution des
symptomes (R.C. Johnson et al., 2004).
Le début de la maladie commence en communauté et est caractérisé par la
sollicitation a plusieurs recours a plusieurs registres de soins afin de sortir de
maladie. Ce faisant, cela occasionne un recours tardifs qui occasionne des
complications (Bédié, 2015) : parfois, 1’os apparait dévascularisé mais sa texture
reste intacte (Portaels et al., 2001) ; la surinfection de la plaie pouvant aboutir en
une septicémie, etc. Le carcinome cutané qui peut se développer sur des 1ésions
chroniques de treés longue durée ou, parfois (Mougin, 2009). La photo suivante
illustre ce dernier cas :
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Photol : Patient présentant un carcinome cutané
Source : OMS (2013), cité par Sene, (2013 :44)

La vie avec la maladie est caractérisée par une atteinte physique et
psychologique, un abandon progressif des roles sociaux, un effritement des liens
sociaux et une disparition progressive de tout échange de communication a
composante humaine. C’est avec ce passif que les malades de la Commune de Z¢
entrent en phase d’hospitalisation dans le CDTUB d’Allada.

2.3. La vie avec la maladie dans I’espace hospitalier

Pour la majorité des patients guéris de la Commune de Z¢, la prise en charge
hospitaliére s’est déroulée au CDTUB Allada a un stade avancé de la maladie da
a un recours tardifs. La qualification du retard dans la prise en charge médicale
est relative a ’aspect de I’évolution de la maladie. Pour rappel, il existe trois
catégories de patient d’UB (Lehman et a/., 2006). Le CDTUB d’Allada est dans
une ville située a 20 km au Sud-ouest de Z¢. La photo suivante présente une vue
de face du CDTUB Allada.
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Photo2 : Vue de face CDTUB-Allada
Source : Bédié, décembre, (2013).

Dans ce centre, les patients sont internés pour suivre plusieurs soins biomédicaux
dont la prise en charge médicochirurgicale des patients. La prise en charge
médicochirurgicale consiste a la confirmation du diagnostic, 1’administration de
I’antibiothérapie a base de streptomycine et rifampicine qui est couplé dans
certains cas par la chirurgie en fonction de I’évolution de la maladie. Elle prend
en compte aussi le volet des examens cliniques qui sont réalisés par 1’équipe
médicale. Il y a également une prise en charge nutritionnelle, un
accompagnement psychosocial et une prise en charge rééducative et
fonctionnelle. La prise en charge rééducative comporte environ cing (5)
différentes techniques: la  kinésithérapie, I’orthophonie, 1’orthoptie,
I’ergothérapie, les appareillages, le réentrainement a 1’effort et a la réadaptation
socioprofessionnelle (Azanmasso, 2010).

Avec cet arsenal de soins biomédicaux, les patients sont embarqués dans une
socialisation secondaire trées médicalisée teinté des comportements paternalistes
des soignants. Cette socialisation en milieu hospitalier est faite donc d’une prise
en charge culturellement insuffisante et non systémique. Les patients sont dans
I’inactivité, abandonnent leurs rdles sociaux et s’enlise dans un isolement social.
Ainsi, le temps d’hospitalisation est un temps parmi tant d’autres qui sont non
productifs pour le patient et qui poussent le soignant a engager une course de
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vitesse pour la disparition des symptomes cliniques au détriment d’une prise en
charge culturellement compétente. En somme, la vie des patients durant
I’hospitalisation est caractérisée par un internement qui induit une rupture
biographique et détérioration des liens sociaux originels en raison de la durée
d’hospitalisation, de la distance et des colts d’hospitalisation. Une fois déclaré
guéri, le patients reprend la vie sociale : c’est la phase de réintégration sociale.

2.4. La phase de reintegration sociale des patients guéris dans la Commune
de Ze

2.4.1. Profils de sortie de la phase hospitaliere

Au terme de la prise en charge hospitaliére dans un CDTUB les patients sortent
rarement sans séquelles. Les séquelles sont inesthétiques, physiques et
fonctionnelles et psychologiques. L’observation de marques physiques laissées
par I’'UB met en lumicre quatre catégories des patients présentant des séquelles
fonctionnelles. La premicre catégorie est celle des patients qui présentent des
séquelles ou des brides cicatricielles. La deuxiéme catégorie est celle de ceux qui
ont des séquelles inesthétiques qui sont légérement invalidantes, présentant des
déformations visibles des membres. La troisieme catégorie est celle de ceux qui
présentent des amputations au niveau de 1'un des membres inférieurs ou
supérieurs. Certains parmi eux bénéficient des protheéses qui assurent la
conservation de 1’équilibre de la longueur par rapport au membre valide (photo
3):

Photo 3 : Patient guéri par amputation du membre inférieur, Z¢ (2015)
Source : Bédié, juillet, 2015.
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D’autres par contre n’ont pas eu la chance comme le patient sur les photos
précédentes et utilisent des supports de I’artisanat traditionnel. C’est, le cas de
cette jeune fille (photo 4).

Photo 4 : Jeune adolescente déclarée guérie d’UB avec des brides et un pied
amputé
Source : Bédié, juillet, 2015.

Parmi cette catégorie, certains patients ont 1’'un des membres amputé et des
brides cicatricielles sur I’autre membre.

La quatrieme et derniére catégorie est celle de ceux qui ont des séquelles graves
et invalidantes. Celles-ci sont parfois, des cicatrices inesthétiques,
hypertrophiques, chéloidiennes ou avec des brides, fibreuses et rétractiles. C’est
le cas de cette patiente guérie qui, méme sans étre amputée, se retrouve avec des
problémes de mobilité :
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Photo 5 : Séquelles aprés un ulcere de Buruli a localisation multiples

Source : CDTUB Allada, (2005)
Avec ces différents profils, les patients sont appelées a relancer les trajectoires de
vies perturbées par la maladie, leur réinscription dans le systeme social est
systématique et obligatoire. Au regard des séquelles inesthétiques, physiques et
fonctionnelles, I’on se demande si le pouvoir de guérison, que brandit la
médecine (qui permet aux patients d’échapper au traitement traditionnel de la
maladie), permettra aux patients guéris de reprendre leur place dans le systéme
social ?

2.4.2. Le retour a la vie communautaire : une reintégration difficile

Le retour d’un patient guéri présente toujours un sentiment de nouveau départ ; il
appartient a la figure du miraculé a celui ou ceux qui ont abandonné leurs
proches et leurs voisins. Il s’agit trés souvent pour eux de reconstruire la fracture
sociale et d’un nouveau vivre ensemble avec les siens contribuant a la
réélaboration des identités sociales.

L’observation des parcours sociaux des patients guéris a montré qu’ils ont des
difficultés de réinscription dans la dynamique sociale active. Surtout, ceux
héritant de séquelles et de handicaps poussés qui sont plus vulnérables et
victimes d’une marginalisation croissante. Cette marginalisation apparait lors des
interactions sociales. Les marques laissées par I’UB restent collées aux individus
et les discréditent aux yeux des autres, en les faisant passer pour des personnes de
statut moindre (Goffman, 1963). C’est pourquoi, pour certaines personnes-
ressources ’UB est synonyme, pour les malades, de souffrance, de dégradation
de la qualité de vie et d’exclusion.
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A cela s’ajoute une ambigiiité de roles et de perte de sens de la vie qui sont des
¢léments signalés par les patients guéris dans I’aprés hospitalisation. Il faut
rappeler que la vie est de qualité, quand elle fait sens (Corten, 1998). Cette perte
de sens de la vie s’expliquerait par I’accumulation des problémes psychologiques
dans 1’aprés hospitalisation qui peuvent entraver le comportement social de
I’intéressé, et ceci parce qu’il ne percoit plus son utilit¢ dans la société
(MacCourt, 2008 ; Kapdonnou et al., 2013).

Globalement, ’observation des parcours de vies des Patients guéris de I’'UB
permettent d’observer une perte d’équilibre entre la situation d’avant la maladie
et d’apres I’hospitalisation. Cette perte d’équilibre, qui traduit un défaut de
réintégration sociale, s’observe dans plusieurs domaines. Sur les 30 patients
observés, en supposant qu’un seul patient peut avoir des difficultés dans tous les
domaines: 86% ont des difficultés sur le plan professionnel ; 72% sur le plan
relationnel ; 13,5% sur le plan matrimonial ; 63 % sur le plan des moyens de
réinsertion, et aucun d’eux n’estime avoir de probléme sur le plan normatif. Et
donc, les deux domaines les plus préoccupant sont les domaines relationnel
(correspond a la participation sociale) et professionnel. Ceci amene a s’intéresser
notamment a la participation sociale et a la situation socio-professionnelle des
patients guéris de ’'UB.

Pour la participation sociale des patients, trois catégories sont observables :

- une participation « peu ou pas perturbée » qui renvoie aux individus qui
n’ont « pas de restriction notable » et ceux qui ont de « séquelles 1égeres ».
Ils sont au nombre 16,67 % de notre échantillon de patients guéris;

- une participation « modérément perturbée » qui correspond a la catégorie de
ceux qui présentent des restrictions fonctionnelles modérées. Ils occupent
une proportion de 26, 67 % des répondants rencontrés

- une participation sociale « fortement perturbée » qui est 1’équivalent de la
« restriction fonctionnelle « importante » et « extréme ». Ces patients font 60
% de I’échantillon de cette recherche.

Quant a la situation socio-€conomique, quatre tendances apparaissent

distinctement :

- précarit¢ économique et des difficultés de maintien du travail avant la
maladie (plus 50% n’exercent plus leur travail d’avant la maladie)

- difficultés et contraintes a une reconversion d’activit¢ €conomique de
subsistance nécessitant moins d’effort physique

- perte d’autonomie et une dépendance vis-a-vis des autres

- abandon de la scolarisation des enfants compte tenu des moyens limités des
parents et des pratiques de stigmatisation, etc.
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On constate alors que les patients guéris sont dans une précarisation d’emploi et
de travail. En se référant a Castel (1992), cette précarisation de I’emploi est une
forme d’exclusion, de marginalisation, de désinsertion, de désaffiliation et
de stigmatisation qui les améne a adopter des comportements que Ravaud et
Stiker (2000) qualifient de régime d’assistance et les interactionnistes Gerhardt et
al. (1987), de carriéres de patients des patients guéris.

2.5. Les facteurs explicatifs des difficultés de réintégration

Avec les stigmates, I’identit¢ de malade reste collée, agit sur leur situation
économique et sociale. IIs se retrouvent dans une position d’entre-deux mondes ;
ils ne sont ni totalement exclus ni totalement intégrés. En fait, ils éprouvent des
difficultés a retrouver leur place au sein de leur communauté d’origine.
Différemment, les patients guéris durant cette phase ont un vécu difficile apres
coup, marqué non seulement par des stigmates, mais aussi des préjugés, des
rumeurs, des postures sociales que peut susciter la survivance d’une maladie dite
« incurable ». Ils sont confrontés a des difficultés sur le plan des moyens de
réintégration, dans les sphéres professionnelle et relationnelle.

Les raisons de ces difficultés de réintégration sociale sont a rechercher au niveau
de:
- ’existence des séquelles qui modifient la cartographie corporelle et entrainent
des limitations fonctionnelles et des incapacités :
«(...) La maladie a laissé des séquelles inesthétiques qui couvrent
presque tout le bras gauche. J'ai des difficultés de mouvements au niveau
de larticulation du bras. Avant la maladie, j étais agriculteur. Avec la
crainte des rechutes, j’ai abandonné les activités agricoles, mais, je ne
peux exercer aucun autre metier veritable »A.A. patient guéri, Ze-
15 septembre 2015
-persistance des représentations sociales liées et remettant en cause le statut de
« guéri » des patients ayant été hospitalisés au CDTUB :
Une personne atteinte de cette maladie est un cadavre ambulant aux
veux de la communauté » A.A, tradithérapeute Ze- Sejé-dénu, 12 mars
2015
- absence de suivi médico-social des patients guéris liés a la disparition des
symptomes physiques d’UB chez les malades :
« Beaucoup pensent que la situation du patient est terminée. Il est réduit
a zero. (...), il est pris a un piege », ce qui renvoi souvent a l’expression
en ayizo « ye de ga do é ! », littéralement: « ils I’ont fléché ! »
(Répondants). L’UB est toujours appelé « "akpajomaku gbedégbede !"
(...) plaie qui ne peut jamais étre guérie, donc le patient ne peut que
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mourir. C’est le seul sort qui lui est réservéy, S.M. proche parent, Zé -
Xekanmé, 3 septembre 2015.
- soutien social non systématique lié¢ a la fragilisation des liens sociaux, a la perte
du statut d’Homme fréquentable et a I’inutilité sociale :
« Qui peut accepter épouser une femme malade, qui ne peut méme pas
bien marcher, une femme avec un tel handicap. La personne qui va la
marier, devra vendre toute sa fortune y compris la maison de son pere
pour s’occuper d’elle. Est-ce que celle-la peut tomber enceinte ?
Comment va-t-elle accoucher ? » K.T., autorité locale, proche parent
d’une patiente guérie, Ze- Sejé-dénu, 18 octobre 2015.

L’analyse des propos illustrant les facteurs précédemment cités montre une
explication reposant sur :

= un niveau existentiel des séquelles :
- comme une remise en cause du statut de personne normale chez les ayizo

- comme une anomalie et déviance sociale (Goffman, 1963 ; Becker,
1985).

= Ja persistance des représentations entrainant une remise en cause du statut
de « guéri » comme confrontation des normes biomédicales et les normes
de la communauté

= Dinutilit¢ sociale du patient guéri, si on se référe a la logique du
don/contre-don qui inclut l'obligation de rendre chez Mauss (2012).

C’est donc ce qui explique qu’au terme de cette prise en charge culturellement
insuffisante au CDTUB d’Allada, la réinscription du patient guéri dans le
systéme social devient systématiquement problématique. Avec des séquelles
inesthétiques, physiques et fonctionnelles, 1’on se demande si le pouvoir de
guérison, que brandit le systéme de santé, permet-il réellement au patient guéri
de reprendre sa place dans le systéme social ?

3. Conclusion

Dénongant 1’inefficacité des thérapies endogenes de cette maladie, le systeme de
sant¢ a mis en place des mesures et stratégies thérapeutiques devant permettre
aux personnes soignées de reprendre leur place dans la société. Pourtant,
I’observation des parcours sociaux, aprés la phase de traitement de 1’UB, laisse
croire que la maladie et ses effets ne sont pas uniquement des « accidents de
parcours » dans la vie des patients guéris. En effet, au retour dans leur
communauté, la plupart des patients migrent vers d’autres localités, notamment le
Nigéria et la ville de Cotonou, ce qui semble étre la seule alternative pour une
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meilleure vie. Nombreux sont les patients guéris restés dans leur communauté qui
ont connu une détérioration majeure de leur état de santé. Leur quotidien apparait
comme une lutte, un affrontement des obstacles et des douleurs passées et
présentes.

Les résultats de cette recherche permettent de mieux comprendre que pour
aborder la question de la guérison de I’UB, il faut dépasser les approches
biomédicales de la question de guérison, au profit d’'une analyse du processus de
réhabilitation sociale. En 1’état actuel des connaissances, I’'UB est une maladie
objet de plusieurs préjugés malgré les sensibilisations et les lentes avancées des
sciences médicales. En conséquence, les patients guéris ne sont pas considérés
comme tels par les membres de la communauté. En conséquence, ils sont rejetés
et exclus. Cette situation qui a des ressorts objectifs tels que limitations
fonctionnelles liées aux invalidités est renforcée par les ressorts subjectifs tels
que la construction sociale de la guérison. De ce fait, dans le domaine fermé de la
science médicale, une implication surtout des spécialités sociologiques s’avere
donc indispensable afin d’aider a 1’évaluation de 1’acte thérapeutique et surtout a
I’organisation de la riposte a ’'UB. Car, I’'UB est une maladie, qui de par le
mystere de son mode de transmission, son mode de prévention et son mode
curatif consacre le social, le culturel, en un mot les implications et facteurs
sociaux.

Enfin, la guérison tout comme la maladie est un phénomene social qui ne saurait
étre assimilée a la disparition des symptomes. Ne plus pouvoir étre en mesure de
jouer son role de pere, de mari, de frére, d’ami, etc., ne plus pouvoir étre utile aux
autres, ne plus pouvoir étre en mesure de satisfaire ses besoins peut se révéler
aussi  pathologique sinon plus pathologique que n’importe quel
dysfonctionnement biologique. Les difficultés de réintégration des patients guéris
de ’'UB constituent des signaux qui rappellent qu’ils ne sont pas encore guéris
totalement, que leur guérison n’est pas totale, systémique. Il importe donc que le
systeme sanitaire intégre ces signaux pour une meilleure prise en charge des
patients guéris de ’'UB.
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