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.1

Dans le monde, 360 millions de personnes dans le monde ont une déficience au..Jit·y.:'

il1l;U1:.Jal;iLuHLt.:. 32 füimùll.~ J'entre elles sûnt des enfants. Une grande majorité vit dans

les pays à revenu faible ou intermédiaire où elles n'ont souvent pas accès à des

services de soins appropriés pour l'oreille et l'auditiDn. On estime que d'ici 2050,

plus de 900 millions de personnes - soit une personne sur 10 -souffriront de

déficience auditive incapacitante [1].

La défkience auditive peut être due à des causes génétiques, à des complications à

la naissance, à certaines maladies infectieuses ou infections chroniques de l'oreille,

à l'utilisation de certains médicaments, à l'exposition à un bruit excessif ou au

vieillissement [1].

Chez l'enfant, 60% des cas de déficience auditive sont dus à des causes évitables.

1,1 milliard de jeunes (de 12 à 35 ans) risquent une déficience auditive par exposition

au bruit dans un cadre récréatif [1].

Les déficiences auditives non prises en charge ont lm coût annuel à l'échelle

mondiale de 750 milliards de dollars américains. Les interventions pour la

prévention, l'identification et la prise en charge des déficiences auditives ont un bon

rapport coût/efficacité et sont très bénéfiques au niveau individuel [1].

Les personnes atteintes de déficience auditive voient leur état amélioré grâce à un

dépistage précoce, par l'utilisation de dispositifs tels que les appareils auditifs, les

dispositifs d'aide à l'audition et les implants cochléaires, de même que par le sous­

titrage, la formation à la langue des signes et d'autres formes de soutien éducatif et

social [1].

Aux Etats Unis d'Amérique, environ 15% des adultes américains (37,5 millions)

âgés de 18 ans et plus font état de problèmes d'audition [2].



En France au Cûurs de l'enquête « Handicap- Saüt~ )j de 2008, plus dt:: 7 l11illiul1~ Je

persoIU1es soit Il,2% de la population ont déclaré au moins une déficience auditi 'e

et 0,3% de l'ensemble de la population française présentait une surdité complète [3).

En Mauritanie, la surdité touche 3% de la population, soit 90 milles personnes et au

Burkina Faso elle touche environ 1,5 millions de perSOIU1es [4).

Au Burundi, une étude faite en 2017 dans le service d'ORL du CHU Kamenge a

trouvé que la surdité représente 6,46% [5).

La capacité à bénéficier du niveau de santé le plus élevé possible est l'un des droits

fondamentaux de tout être humain, sans distinction de race, de religion, de

conviction politique ou de conditions économiques et sociales [6).

En 197&, la déclaration d'Alma-Ata avec son mot d'ordre « santé pour tous » avait

pour objectif de dOIU1er à tous les peuples du monde, d'ici l'an 2000, un niveau de

santé qui leur permette de mener une vie socialement et économiquement

productive. Les soins de santé primaires étaient le moyen qui permettra d'atteindre

cet objectif dans le cadre d'un développement empreint d'un véritable esprit de

justice sociale [7).

En mai 2013, dans la résolution WHA66.9 sur le handicap, la soixante-sixième

assemblée mondiale de la santé a fait sieIU1es les recommandations du rapport

m{)floial sur le handicap. Elle a prié le Directeur général d'élaborer, en consultation

avec les Etats membres et d'autres organisations du système des Nations unies, un

plan d'action complet de l'OMS sur la base des dOIU1ées scientifiques figurant dans

le rapport mondial sur le handicap et conformément à la convention relative aux

droits des personnes handicapées (adoptée par l'assemblée générale des Nations

unies dans la résolution 61/106) et au rapport de la réunion de haut niveau de

l'assemblée générale des Nations unies sur la réalisation des objectifs du millénaire

pour le développement et autres objectifs de développement adoptés au niveau

international pour les personnes handicapées, (La voie à suivre: un programme de

développement qui tieIU1e compte de la question du handicap pour 2015 et au-delà).
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L'OMS considère le handicap comme un problème de santé publique mondi 1 , UllC

question de droits de l'homme et une priorité de développement. Le handicap est un

problème de santé publique mondial car de nombreux obstacles empêchent les

personnes handicapées, y compris les enfants, d'accéder aux services de santé et

services connexes comme la réadaptation, et parce que ces personnes sont en moins

bonne santé que le reste de la population [8].

En mai 2017, la résolution WHA70.13 a recommandé aux états membres d'intégrer

les stratégies de soins de l'oreille et de l'audition dans le cadre de leur système de

soins de santé primaires par des moyens tels que la sensibilisation à tous les niveaux

et la défmition d'un engagement politique; d'améliorer l'accès à des technologies

et produits d'aide auditive abordables et de grande qualité, y compris les appareils

auditifs, les implants cochléaires et autres dispositifs d'aide à l'audition, dans le

cadre de la couverture sanitaire universelle et d' d'améliorer l'accès aux moyens de

communication moyennant la promotion d'autres méthodes de communication

comme la langue des signes et le sous-titrage [9].

Dans le cadre de l'accès aux soins de santé pour tous, la méconnaissance d'une des

autres langues nationale(s) peut constituer une barrière non négligeable à différents

niveaux. Ainsi, une prise de rendez-vous, une discussion avec le médecin, la

compréhension d'une posologie ou encore le renvoi vers un spécialiste, o •• se

révèlent difficiles voire carrément problématiques (10).

De nombreuses études ont clairement mis en évidence que des soins de santé de

qualité nécessitent une bonne communication entre médecins et patients. Toutes ces

difficultés paraissent relativement évidentes lorsqu'on parle des personnes

appartenant à une rnino-rité linguistique n'ayant pas appris une des langues du pays

ou lorsque l'on parle de personnes d'origine étrangère (primo-arrivants, réfugiés,

etc.) [10].

Dans le cas des personnes sourdes, la problématique est la même, bien qu'eUe se

décline quelque peu différemment. En effet, la personne sourde fait partie d'une
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. .. l' " l' 1 • ~ d .mmonte mgUlstlque, dV-ec une CUllûfe qUi lUi est prüpre. Lepeii ant, contra ell1Cllt

à d'autres minorités linguistiques, elle ne peut pas décider d'aller apprendre la

langue locale pour avoir un meilleur accès aux soins de qualité [10].

A part les diffi-eultés de communications avec le médecin, les sourds rencontrent des

problèmes dans l'acquisition de l'information concernant la santé que ce soit les

émissions télévisées ou radio diffusées ou les campagnes de prévention.

L'information qui est indispensable pour la prévention contre les maladies ainsi que

la participation à leurs soins de santé, leur est inaccessible. Néanmo-ins, ils peuvent

développer des adaptations et entreprendre une démarche pour obtenir ces

informations notamment sur internet mais la lecture reste difficile pour les sourds-

nés.

Cette étude vise l'identification des goulots à l'accès aux soins de santé de qualité

pour cette catégorie défavorisée. L'évaluation de la qualité des soins sera faite à

travers la mesure de la satisfaction des sourds par rapport aux services de santé qui

leurs sont dispensés.
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CHAPITRE 1 : LES GENERALITES

1.1. Définitions des termes en relation avec la perte d'audition ct la surditt

Perte d'audition

Une personne souffre d'une perte d'audition lorsqu'elle n'est pas capable

d'entendre les bruits et les sons en dessous du seuil de 25dB dans les deux oreilles.

La perte d'audition peut être légère, moyenne, sévère ou profonde. Elle peut toucher

une oreille ou les deux et entraîner des difficultés pour suivre une conversation ou

entendre les sons forts [1].

Les persormes malentendantes sont atteintes d'une perte cl' audition moyenne à

sévère. Elles communiquent néanmoins généralement par la parole et peuvent

bénéficier du recours à des aides auditives, à des implants cocWéaires et autres

dispositifs d'aide à l'audition ainsi qu'au sous-titrage. Pour les personnes souffrant

de pertes d'audition plus importantes, les implants cocWéaÏres peuvent être utiles

[1].

Les personnes sourdes souffrent généralement d'une perte d'audition profonde, ce

qui veut dire qu'elles n'entendent plus ou pratiquement plus. Elles communiquent

généralement par la langue des signes [1].

Les sourds, les devenus sourds et les malentendants sont tous des groupes très

distincts. L'utilisation de la terminologie appropriée montre le respect de leurs

différences [11].

sourd (a-vec s minuscule)

Ce terme médical / audiologique se réfère aux personnes qUI ont peu ou pas

d'audition fonctionnelle (S-ourds, sourds, devenus sourds, etc.). Peut aussi être

utilisé comme nom collectif «les sourds» pour désigner les personnes qui sont

médicalement sourdes mais qui n'appartiennent pas nécessairement à la

communauté sourde.



pas encore avoir été socialisés soit dans la culture sourde ou dans la cultw'- no~:

sûurde. Si elles utilisent Cûi1nectez-vous comme première langue, ils sont appelés

"sourds" [11].

Sourd (avec ua S majuscule)

Un terme sociologique se référant à ces personnes qui sont médicalement sourdes

ou malentendantes qui s'identifient et/ou participent à la culture, à la société et à

la langue des personnes sourdes, qui est basée sur la langue des signes. Leur mode

de communication préféré est le langage gestuel [11].

Devenus sourds

Ceci est à la fois un terme- médical et un terme sociologique se référant à des

personnes qui sont devenues sourdes plus tard dans leur vie et qui peuvent ne pas

être capables de s'identifier avec les personnes sourdes ou les communautés

malentendantes [11].

Malentendants

Une personne dont la déficience auditive varie de légère à profonde et dont le

moyen habituel de communication est la parole.

Ce terme n'est pas acceptable en parlant des personnes ayant une perte auditive.

"La déficience auditive" est une condition médicale; il n'est pas un nom cûl1ectif

pour les personnes qui ont différents degrés de perte auditive. Il omet également

de reconnaître les différences entre les communautés sourdes et malentendantes

[11].

PerSODae sourde

Substitut acceptable mais trop sensible pour «sourd» [11].

Sourd-muet

Inacceptable. Une personne sourde peut choisir de ne pas utiliser son / sa voix;

cela ne fait pas de lui / d'elle une "muette" [11].
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Lit culture sourde

savoirs, de pratiques, de règles sociales, de comportements et de valeurs propres au

communiquent avec une langue des signes et partagent un même référentiel, des

mêmes lieux associatifs, des mêmes habitudes [12].

Les cOll:UD:unautés de sourds du moüJe enlie!' se sont dep:uls lvngtemps considérées

comme des groupes linguistiques et culturels et se caractérisent par une grande

diversité de langues des signes nationales et régionales à travers le monde.

Les langues des signes sont des langues naturelles très complexes et naturelles,

dotées d'une pleine capacité d'expression avec leur propre grammaire, lexique,

humour et formes de performance associées.

Pourtant, les droits des personnes sourdes à travers le monde entier sont en grande

partie assurés par la politique, la législation et les instruments internationaux en

matière de handicap, par opposition à la législation et aux instruments internationaux

reconnaissant le caractère linguistique et le statut culturel des personnes sourdes

[13].

1.2 Conséquences de la surdité

1.2.1. Difficultés de communication dans une famille et avec l'entourage

La communication dans les familles avec les déficients auditifs repose sm le gestueL

Dans ce type de support de communication, la façon de percevoir les choses et les

actes de la vie y est déterminante et varie d'un groupe ethnique à l'autre et d'un

individu à l'autre [4].

Dans une société de l'oralité, communiquer avec un enfant déficient auditifdans une

famille comporte certainement des difficultés. Comment amener cet enfant à penser,

à communiquer et à apprendre? C'est là où réside toute la difficulté majeure.



En effet, ii existe une piuraiite de signes non conventionnels qui peuvent varier cÎ'lme

famille à l'autre et d'un individu à l'autre dans le cadre de la communication avec

les déficients auditifs. Chacun y va de sa façûn et'ûu de SÛiÏ imagination. Cette

situation n'a pas l'avantage de favoriser l'épanouissement du déficient auditif dans

ooe famille eu égard à l'instabilité et à la variabilité des signes utilisés dans le cadre

de la communication. Autrement dit la gestuelle qui varie d'un individu à l'autre

dans le cadre familial va se trouver à nouveau déformée à l'extérieur du cercle

familial avec d'autres individus. Ce qui sera un facteur perturbateur de

l'apprentissage et de l'épanouissement de l'enfant handicapé auditif. Par ailleurs, la

communication actuelle dans la famille basée sur le langage gestuel est limitée en ce

sens que les signes qui la composent ne permettent pas d'appréhender tous les

aspects de la vie et d'être très explicite. On s'en tient qu'aux généralités sinon qu'à

de l'à peu près (4] .

1.2.2. Difficulté d'éducation

Les sourds ont des difficultés dans l'apprentissage de la lecture et de l'écriture,

notamment parce qu'ils n'ont aucune connaissance antérieure de la langue qu'ils

apprennent à lire. Ils d-oivent l'apprendre par la seule lecture, souvent sans résonance

auditive ni référence langagière. Les notes de l'alphabet transcrivent les sons les plus

élémentaires de la parole [14J.

« Cuxac, linguiste spécialiste de la LSF, dans une conférence sur document vidéo,

a nommé les fonctions dialogique et métalingui-stique. Il décrit les différentes étapes

d'acquisition du langage et de ses différentes fonctions. Il explique que celles-ci

apparaissent de manière chronologique et en quoi chacune d'entre elles est

nécessaire à l'acquisition de la fonction suivante. Il dégage les fonctions

pragmatique, dialogique et métalinguistique. Il exp-lique ensuite les difficultés

d'entrée dans l'écrit des jeunes sourds, par le manque de maîtrise de la fonction

dialogique, aussi appelée narrative. Les enfants sourds se trouvent en effet souvent

confrontés à l'écrit et donc à la fonction métalinguistique sans pour autant maîtriser

pleinement les autres fonctions langagières» [15].



Malgré un contexte de pénurie de main-d'œuvre au Québec (Dugas et nua.,,', 200'7),

envirûn 47% des persûlilles sûüfdes SDnt inâctives ûü âü chômage, contre 26 % dans

la population sans incapacité, une proportion environ deux fois plus élevée [16].

Des obstacles au plan de la famille, de l'école et de la communauté peuvent entraver

la participation sociale de la personne sourde. Les familles ayant un enfant sourd

vivent des tensions, la séparation ou le divorce [17], ce qui peut empêcher les parents

d'apporter le soutien à leurs jeunes dans les domaines de l'éducation et du travail

[18:,19]. Les obstacles à l'inclusion du jeune sourd, au plan de la famille, ont trait

aux rôles parentaux et aux relations entre les membres de la famille, s'illustrant par

un manque de soutien, le stress, la culpabilité, la dépression, la surprotection [lS}.

Crête (2006) [20] mentionne l'impact négatif d'une situation de handicap pour la

personne sourde et sa famil-le dont la baisse de l'estime de soi, le découragement,

les frustrations, l'isolement et la dégradation de la qualité de vie. De même, d'après

Lindstrom et al. (2007) (lI}, un faible niveau socioéconomique et l'absence de

participation des parents dans les décisions relatives au choix de carrière peuvent

expliquer, entre autres, que le jeune ait des aspirations scolaires et professionnelles

peu élevées [22].

1.3. Mode de communication

1.3.1. La langue des signes

C'est la langue principale de la communauté des Sourds et elle est reconnue par les

linguistes comme étant une langue propre. Créé par les Sourds, c'est une langue

visuelle, gestuelle, tridimensionnelle et linguistiquement riche qui repose sur les

expressions faciales, posture du corps et l'espace autour du signant.

Cet usage expressif du corps et du visage, cette hyper-efficacité, peut parfois

conduire les professionnels de la santé à mal diagnostiquer les personnes sourdes

comme ayant une affection inappropriée, même un trouble de l'humeur ou de la

personnalité [23].
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Il est communément admis que les sourds peuvent comprendre la parole par le biai

de la lecL"we labiale. La lecL"we Sill les lèvres est Uiie cûllipéterrce très difficile sur

laquelle peu de sourds peuvent utiliser en toute sécurité, en particulier dans le

contexte médical [24}. Seuls 3-0% à 40% des sons anglais sont visib-les Sili les lèvres

[23,24], et le reste est soit invisible, soit indiscernable des autres sons. Des exemples

de sons anglai-s impossibles à distinguer sont «chew-shoe-jew-choose..juice~two»

[24]. De toute évidence, le potentiel de malentendu est grand.

De plus, la lecture sur les lèvres peut être extrêmement fatigante, car elle nécessite

une activité intense et constante suivi de petits et rapides changements de la structure

des lèvres, et de devinettes continuelles sur ce qui est en train d'être dit. Même les

lecteurs de lèvres les plus compétents constatent que leur efficacité se dégrade

lorsqu'ils so-nt fatigués ou anxieux, lorsque l'éclairage est médiocre ou que les

marques des lèvres de celui qui parle sont floues [24].

Certains sourds communiquent en parlant, surtout s'ils ont reçu une éducation orale

(qui enseigne la parole). Cependant, apprendre à créer des sons sans jamais les

entendre est difficile pour un so-urd. Alors qu'une personne entendante peut entendre

des sons puis les imiter et faire des ajustements, il n'y a pas de sons pour les sourds

à imiter et manque donc de tout retour immédiat d'entendre sa propre voix. En

conséquence, leurs voix peuvent ne pas être modulées, ce à quoi les auditeurs

réagissent souvent avec un air surpris et quelque peu désapprouvant sur leurs

visages. Cela rend certains sourds réticents à utiliser leurs voix [23].

1.3.3. L'écriture

L'écriture, bien qu'elle semble être une alternative logique et facilement accessible

pour la communication, n'est pa-s sans inconvénients. Parce que c'est un processus

lent et qui prend du temps, les fournisseurs de soins occupés sont tentés d'abréger

ou de faire moins de commentaires à l'aide de la plume et papier que lors des

interactions verbales avec les patients. Cela peut conduire à une communication
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lliComplète poUf le pati-eüt (23,24}. Un facteUf liniitant cïitique à l'ütilité de l'écritu e

est que le niveau d'alphabétisation de l'adulte sourd moyen se situe en qü.atriè . e :.;.;

eu ciüqüième année. Ceci limite décidément la quantité d'informations pouvant être

transférée par écrit. De plus, il n'est pas rare que l'écriture des médecins soit illisible.

En outre, les patients sourds peuvent feindre de comprendre la communication par

des notes écrites plutôt que de révéler leurs lacunes en anglais [25]. Il est clair que

l'écriture n'est pas un mode de communication parfait pour les sourds.

1.4. L'accès des personnes sourdes aux soins et services de santé de qualité

L'accès aux so·ins et services de santé de qualité est un sujet vaste qui est

régulièrement discuté au sein de la communauté des Sourds. Cela implique l'accès à

la communication, l'information, l'éducation et la culture, ainsi que l'accès aux

services, y compris aux services de santé. La recherche sur l'accès aux soins de santé

est généralement menée en ce qui concerne les facteurs sociodémographiques, en

étudiant la relation entre le besoin, la fourniture et l'utilisation des services de santé

[26].

1.4.1. Défis de communication

De nombreuses études rapportent que les patients sourds rencontrent des obstacles

sévères à la communication lors de l'accès aux services de santé [27, 28, 29, 30, 31,

32,33]. Aux États-Unis, il est rapporté que les patients sourds subissent la peur, la

méfiance, et la frustration dans les rencontres de soins de santé, tandis que la

recherche au Brésil traite d'un «scénario d'incompatibilité» entre les différents

acteurs sociaux qui rend difficile l'échange d'informations et la prise en charge

professionnelle des patients sourds [30,33J. Les problèmes de communication

rencontrés par les personnes sourdes et malentendantes lorsqu'ils interagissent avec

leurs médecins généralistes aux Pays-Bas sont semblables dans leur étendue et leurs

caractéristiques comme ceux décrits pour les patients issus de groupes ethniques

minoritaires [32].
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Une étude aux États-Unis a révélé que la maUVaIse communication se produit

souvent entre les patients et leurs fournisseurs de soins de santé, ce qui entraîne u

malentendu dans les aspects diagnostiques et thérapeutiques [31].

Les médecins américains ont enquêté sur des patients sourds et ont signalé des

difficultés significativement plus grandes dans la communication avec les patients

sourds et que les personnes sourdes sont moins susceptibles de leur faire confiance

et de comprendre le diagnostic et le traitement [34).

Un rapport au Royawne-Uni montre que 44% des patients sourds ont trouvé le

dernier contact avec leur médecin généraliste ou leur centre de santé être difficile ou

très difficile comparativement à 17% d'une enquête sur les patients dans la

population générale [35,36].

1.4.2. L'information sanitaire des personnes sourdes

Les personnes sourdes ont plus de difficultés à accéder à l'information sUT la santé

que les personnes entendantes. Les utilisateurs de la langue des signes sourds n'ont

pas accès à des informations incidentes sur les problèmes de santé dans les

tramways, à la radio ou à la télévision, et il existe un manque général d'infonnation

sur la santé et de matériel pédagogique fourni en langue des signes [37].

La connaissance et la sensibilisation liées à la propagation du VIH font défaut chez

les personnes sourdes au Nigeria, au Swaziland et chez les adolescents sourds au

Brésil et aux États-Unis [38,39,40,41].

Parmi un échantillon de 203- adultes sourds aux États-Unis, plus de 60% ne pouvaient

pas énumérer de symptômes d'accidents vasculaires cérébraux, alors que chez les

adultes entendants, seulement 30% ne sont pas en mesure de répertorier les

symptômes d'accident vasculaire cérébral. Seulement 49% de l'échantillon sourd

pourrait énumérer la douleur ou l'oppression thoracique comme symptôme d'une

crise cardiaque, alors que 90% dans une enquête basée sur la population américaine

pourraient le faire [42].
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Au Ghana, Wisdom Kwadwo Mprah (2013) indique que les personnes sourdes

rencontraient une myriade d'obstacles lors de l'accès aux informations et services de

SSR (Santé Sexuelle et Reproductive). Sept barrières interdépendantes - la

communication, l'ignorance de la surdité, les attitudes envers les personnes sourdes,

l'analphabétisme chez les sourds, la vie privée et la confidentialité dans les centres

de SSR, le temps pour la consultation, et les compétences d'interprétation des

interprètes en langue des signes - ont été identifiées par les participants [43].

Selon une étude réalisée par l'association socialiste de la personne handicapée en

Belgique (2013), 48 % des participants se sentent discriminés par les campagnes de

prévention non traduites en langue des signes ou non rendues accessibles au public

sourd [10].

1.4.3. Le risque de marginalisation

La surdité croise les barrières du genre, de l'appartenance ethnique, de l'âge, du statut

économique et certains groupes de Sourds risquent d'avantage la marginalisation

[44-]. Un groupe particulièrement préoccupant est la femme somde. Les adolescentes

sourdes font face à des défis uniques qui ont accès à des informations sur la santé

sur le web, y compris des questions sur l'image corporelle, l'activité physique et la

nutrition, la puberté et les relations [45]. Une étude sur l'expérience des jeunes

femmes ayant une déficience auditive au Nigéria a révélé que l'embarras de poser

des questions en présence d'un interprète, de la communication et du coût

constituaient tous des obstacles clés pour accéder à des soins de- santé reproductive

appropriés [46].

Dans Cheshire (Royaume-Uni), Ubido et al. (2002) ont constaté que les femmes

sourdes sont confrontées à un manque d'information sur des questions telles que

l'éducation sexuelle, la contraception et l'accouchement [47].
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CHAPITRE II. NOTRE ETUDE

II.1. Problématique

Plus de 5% de la population mondiale, soit 360 millions de personnes, souffrent de

déficience auditive incapacitante (perte d'audition supérieure à 40 décibels (dB)

dans la meiHel:l:fe oreille chez l'adulte et à 30dB dans la meilleure oreille chez

l'enfant) - soit 328 millions d'adultes et 32 millions d'enfants. La plupart vivent

dans des pays à revenu faihle ou intermédiaire [1].

Nous n'avons pas des chiffres exacts des personnes sourdes vivant au Burund~ étant

donné qu'aucun recensement n'a été fait à cette fm. Sur base de l'estimation

mondiale de l'OMS, et sur base des estimations des Nations-unis de la population

bunmdaise (11.484.047 habitats en Avril 2019), la surdité toucherait plus de 5%

de la population burundaise, soit plus de 574.202 personnes [48].

Les sourds burundais utilisent, dans leur communication courante, des signes en

grande partie informels du fait d'un taux de scolarisation moins élevé que dans

l'ensemble de la population (existence de seulement deux écoles des sourds dans

tout le pays). Ceux qui ont eu la chance d'être scolarisés utilisent dans leur

commun1cation la langue des signes Burundaise.

L'intégration des sourds dans la société reste difficile du fait que la communication

est défaillante. Peu d'entendants peuvent utiliser la langue des signes.

Cette étude a été motivée par le souhait d'apporter une contribution à la réponse à

une série de questions relatives à l'accès des patients sourds à des soins et services

de santé de qualité:

• Le handicap de la sl:l:fdité est-il un obstacle supplémentaire dans l'accès aux soins

et services de santé de qualité?

• Quelles sont les difficultés spécifiques rencontrées par les patients sourds en

quête de services de santé ?

• Quel est le niveau de satisfaction des patients sourds ?

• Quelles sont les recommandations pertinentes pour améliorer l'accès des patients

sourds à des soins et services de santé de qualité?
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Cette étude s'inscrit dans le cadre d'une démarche d'amélioration de la qualité des

soins pour ce groupe vulnérable.

II.2. Cadre conceptuel

( CADRE CONCEPTUEL

Facteurs liés au handicap lui-même:

• Impossibilité de parler au médecin
• Difficulté de comprendre leur

problème médical et la conduite à
tenir devant sa pathologie

• Difficuhé de lecture
• Connaissance limitée en matière de

santé

Facteurs liés au système de santé:
• Système d'accueil non adapté aux

personnes sourdes.

• Absence d'interprètes
professionnels en langue des
signes.

• L'infonnation médicale non
accessible aux personnes sourdes.

------rr----------/
il

L'accès limité des personnes sourdes aux
soins et services de santé

Facteurs socio-économiques :
• Discrimination sociale
• Difficulté de trouver du travail

• La non-scolarisation
• Information insuffisante sur les

mécanismes d'assurance maladie.

• Pauvreté

Facteurs en rapport avec le niveau
de satisfaction des patients sourds:
• Accueil
• la communication avec les

professionnels de santé,

• l'infonnation du patient
• Prise en charge de la douleur
• Prise en charge globale
-----------------/

Ce cadre a pour objectifd'identifier les facteurs qui influencent l'accès aux soins et

services de santé de qualité pour les personnes sourdes. Ces facteurs sont regroupés

en quatre catégories:
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(ff" les causes liées au handicap lui-même,

(ff" les facteurs liés au système de santé,

(ff" les facteurs socio-économiques,

(jT et les critères pour évaluer la satisfaction des patients sourds, qUJ servent à

mesurer la qualité des soins rendus au patient sourds.

Le cadre conceptuel avait permis aussi de déterminer les variables incluses dans

l'étude

II.3. But, objectüs et hypothèse

II.3.1. But:

Contribuer à l'amélioration de la santé pour tous

II.3.2. Objectü général:

Apporter une contribution à la démarche d'amélioration de la qualité des soins et

services de santé dispensés aux personnes sourdes.

TI.3.3. Objectifs spécifiques:

• Déterminer l'influence de la surdité sur l'accès aux soins et services de santé de

qualité;

• Identifier les difficultés spécifiques rencontrées par les patients sourds en quête

de soins et services de santé de qualité ;

• Evaluer le niveau de satisfaction des patients sourds;

• Elaborer des recommandations spécifiques pour améliorer l'accès des Sourds

aux soins et services de santé de qualité.

TI.3.4. Hypothèse:

Le handicap de la surdité limite l'accès des personnes sourdes aux soins et services

de santé de qualité.
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II.4. Méthodologie de l'étude

II.4.1. Type, période et cadre d'étude

Il s'agissait d'une étude descriptive transversale, réalisée du 1er Août au 31 Octobre

2018 en mairie de Bujumbura.

La mairie de Bujumbura est une des dix-huit provinces qui constituent le Burundi et

en est la capitale. Elle est située à l'Ouest du pays et s'étale sur le bord Nord-Est du

lac Tanganyika Elle est subdivisée en trois communes qui sont Muha, Mukaza et

Ntahangwa, et en treize zones qui sont subdivisées en quartiers. Sa population était

de quatre cent quatre-vingt-dix-sept mille cent soixante personnes en 2008 [49).

Nous avons choisi de mener notre étude dans la mairie de Bujumbura par le fait que

le bureau de l'ANSB ainsi que l'école des Sourds EPHPHATHA, tous situés dans

cette mairie, nous faciliteraient l'accès aux sourds venant du pays.

Le système sanitaire fréquenté par les sourds dans la mairie de Bujumbura est fait

par des hôpitaux de référence nationale au nombre de 4, des hôpitaux privés, des

centres de santé publies et privés, des centres de médecine communautaire et des

cabinets privés des médecins spécialistes.

II.4.2. Population d'étude

II.4.2.1. Population cible

La communauté des Sourds du Burundi

II.4.2.2. Population source

Un échantillon de commodité a été constitué à partir des membres de l'association

nationale des Sourds du Burundi (ANSB) et de l'école des Sourds

« EPHPHATHA ».
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rrA.2.3. Critères d'inclusion

Définition de cas:

Etre sourd, vivant en mairie de Bujumbura, âgé de 15 ans ou plus, appartenant à

l'ANSB ou étudiant à l'Ephphatha.

Avoir récemment bénéficié de soins ou services de santé ou avoir renoncé à des

soins et services nécessaires faute de conditions favorables d'accès.

1104.204. Critères d'exclusion

CiI~ Refus de participer à l'étude,

cJr être en voyage durant la période d'étude,

cJr ceux dont on a ignoré l'existence,

cJr ne pas utiliser la langue des signes dans sa communication.

lIA.3. Variables étudiées et leur opérationnalisation

Les variables à l'étude étaient identifiées à partir du cadre conceptuel.

IIA.3.1. Variable dépendante

La variable était résumée à travers le constat suivant: L'accès limité des personnes

sourdes aux soins et services de santé de qualité.

Cette variable est mesurée à travers le niveau de satisfaction des personnes sourdes

par rapport aux soins et services qu'ils reçoivent. La satisfaction était évaluée à
l'aide de cinq (5) paramètres :

~ l'accuei~

~ la Communication avec les professionnels de santé,

~ la Prise en charge de la douleur,

~ la Prise en charge- globale,

~ l'information du patient.
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A chaque question, quatre niveaux de satisfaction étaient distingués :

1) Pas satisfait

2) Peu satisfait

3) Satisfait

4) Très satisfait

Les causes de cette situation en rapport avec le handicap lui-même, l'organisation

des services de santé et la condition socio-économique des handicapés.

II.4.3.2. Variables indépendantes

Les limites de l'accès aux soins et services de santé liées au bandicap lui­

même:

• la communication difficile avec le personnel soignant: expression des plaintes,

explication du personnel soignant,

• la difficulté de lecture,

• la connaissance limitée en matière de santé.

Les limites de l'accès aux soins et services de santé liées à l'organisation du

système de santé

• le système d'accueil non adapté aux personnes sOill'des,

• l'absence d'interprètes professionnels en langue des signes,

• l'infonnation médicale non accessible aux personnes sourdes.

Facteurs socio-économiques:

• la discrimination sociale,

• la difficulté de trouver du travail,

• la non-scolarisation,

• l'information insuffisante sur les mécanismes d'assurance maladie,

• la pauvreté.
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II.4.4. Techniques et outils de collecte et d'analyse des données

Les données ont été recueillies à l'aide cl' une fiche d'enquête confectionnée en

anglais ct en français, et la présence d'un interprète était indispensable.

Nous avons confectionné une base de données avec le logiciel Epi Info version

7.2.2.6, qui nous a ser"i pour la saisie des données recueillis auprès des Sourds.

L'analyse des résultats a été effectuée à j'aide de l'Epi Info 7.2.2.6 et Microsoft

Exce12013.

La rédaction a été effectuée grâce au logiciel Microsoft Ward 2013.

IlA.5. Aspects éthiques

Le recueil avait été explicitement autorisé par une lettre du directeur de l'Ephphatha

et du président de l'ANSB au vue de l'attestation de recherche qui nous est délivrée

par le décanat de la faculté de médecine de Bujumbura.

Le consentement libre et éclairé a été obtenu pour chaque Sow'd participant à l' étude.

La confidentialité a été assurée par l'absence de nom sur les fiches de recueil.

II.4.6. Limites de l'étude

Notre étude a été limitée par l'absence d' LIn registre où sont enregistrés tous les

sourds de la mairie et leurs adresses. Par conséquent, notre échantillonnage n'a pas

été probabiliste et l'accès à certains sourds nous a été difficile.

La discussion était aussi limitée par le fait que le nombre d'études similaires dans la

région et en Afrique était faible.
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CHAPITRE nI. LES RESULTATS

111.1. Les données sociodémographiques

I1I.1.1. Nombre et sexe des patients sourds

L'étude portait sur 78 personnes sourdes dont 42 femmes (54%) et 36 hommes

(46%) soit un sex-ratio de 0,85.

Figure 1: Répartition des Sourds selon le sexe

111.1.2. L'âge

L'âge des Sourds interrogés variait de 15 à 74 ans avec une moyenne de 26,25 ans.

La tranche cl' âge de 15 à 29 ans était la plus représentée avec 52 cas (66,67%) suivie

de celle de 30 à 44 ans avec 23 cas (29,49%). Les tranches d'âge de 45 à 59 ans et

60 ans et plus n'étaient représentées respectivement qu'avec 2 cas (2,56%) et un cas

(1,28%).

Tableau 1: Répartition des patients sourds selon l'âge

AGE. Effectifs Fréquence (%)

15 - 29 ans 52 66,67

30 - 44 ans 23 29,49

45 - 59 ans 2 2,56

60 ans et plus 1 1,28

TOTAL 78 100,00
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III.1.3. Le lieu de résidence

Tous les Sourds habitaient dans la mairie de Bujwnbura et 48 personnes sourdes

(61,54%) provenaient de la commune Ntahangwa, 17 cas (21,79%) de la commune

Mukaza et 13 cas (16,67%) de la commune Muha.

J 17
_______l21.79%

Muha Mukaza Ntahangwa

'.

Fi~ure 2: Répartition des Sourds selon la commune de résidence

ID.l.4. Le niveau d'étude

Trente-sept personnes sourdes (47,44%) avaient le niveau d'étude secondaire, 19 cas

(24,36%) le niveau primaire, 9 cas (11,54%) le niveau universitaire et 13 cas

(16,67%) n'avaient étudié que la langue des signes.

Tableau II: Répartition des Sourds selon le niveau d'études

Niveau d'étude Effectifs Fréquence (%)

Langue des signes 13 16,67

Primaire 19 24,36

Secondaire 37 47,44

Universitaire 9 11,54

TOTAL 78 100,00
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III.l.S. La profession

Il Yavait 27 étudiants ou élèves (34,62%), 10 fonctionnaires publics ou privés

(12,82%), 7 commerçants (8,97%) et 7 couturiers (8,97%). Les autres métiers

(menuisiers, informaticiens et mécaniciens) étaient représentés par 4 cas (5,12%) et

23 cas (29,49%) étaient sans-emploi.

Tableau ID: Répartition des Sourds selon la profession

Profession Effectifs Fréquence (%)

ÉlèvelEtudiant 27 34,62

Fonctionnaire 10 12,82

Commerçant 7 8,97

Couturier 7 8,97

Autres métiers 4 5,12

Sans 23 29,49

TOTAL 78 100,00

111.2. Caractéristiques de la surdité

III.2.l. L'ancienneté de la surdité

Il Yavait 29 sourds-nés (37,18%),20 cas (25,64%) dont la surdité était apparue

entre 1 et 3 ans et 29 cas chez lesquels la surdité était apparue au-delà de 4 ans.

Tableau IV: Répartition des Sourds en fonction de l'âge de survenue de la surdité

Age de surdité Effectifs Fréquence (%)

Sourds-nés 29 37,18

1 - 3 ans 20 25,64

4 ans et plus 29 37,18

TOTAL 78 100,00
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III.2.2. Les capacités de communication

Sûixante-quatre personnes sourdes (82,05%) étaient capables de lire et écrire. Mais

dans 41 cas (52,56%) cette capacité de lecture et d'écriture était très limitée. Enfm

14 cas (18%) n'avaient aucune capacité de lecture ni d'écriture. Trente-deux

personnes sourdes (41,03%) pouvaient faire la lecture labiale mais difficilement

pour 18 cas (23-,0'7%) alors que 46 cas (58,97%) en étaient incapables. Tous les

Sourds interrogés connaissaient la langue des signes et la parole était possible dans

20 cas (25,64%).

Tableau V: Répartition des Sourds selon les capacités de communication

Capacité ou besoin de

Lecture et écriture

Lecture labiale

Parler

Langue des signes

Interprète

N

64

32

20

78

74

Oui

82,05

41,03

25,64

100

94,87

N

14

46

58

°4

Non

17,95

58,91

74,36

0­

5,13

".

Soixante-quatorze personnes sourdes (94,87%) avaient besoin d'un interprète dans

leur communication avec les entendants mais 42 Sourds (53,84%) avaient des

difficultés à avoir ce service à cause de la rareté d'interprètes chez 18 cas (23,0-7%)

ou par manque de moyens chez 24 cas (30,76%). Trente-cinq Sourds (44,87%)

étaient obligés de renoncer aux soins et services faute d'interprète disponible.
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111.3. Les moyens d'accès des personnes sourdes à l'information sanitaire

111.3.1. Les principaux canaux généraux d'information- sur la santé

disponibles pour les personnes sourdes.

Trente-six personnes sourdes (46,15%) trouvaient facilement de l'information

sanitaire par leur entourage (amis, parents, ...), 22 cas (28,21 %) sur l'internet, 10

cas (12,82%) par les campagnes de sensibilisation, 8 cas (10-,25%) dans les livres et

les journaux et 2 cas (2,56%) à la télévision.

Tableau VI: La proportion des Sourds utilisant les différents canaux
d'information.

Source dJinformation
Effectifs Fréquence (%)

facilement accessible

Entourage 36 46,15

Internet 22 28,21

Campagnes de sensibHisation 10 12,82

Livres 5 6,41

Journaux 3 3,85

Télévision 2 2,56

TOTAL 78 100,00

111.3.2. Campagnes de sensibilisation en langue des signes et émissions

télévisées en LSB

Cinquante-deux personnes sourdes (66,67%) affmnaient avoir participé dans une

campagne de sensibilisation sur la santé en langue des signes et Il personnes

sourdes (14,10%) avoir suivi une émission télévisée sur la santé en langue des

SIgnes.
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III.4.La perception des patients sourds par rapport à la qualité des soins et

services de santé reçus.

Toutes les personnes sourdes, incluses dans l'étude, avaient au moins une fois

bénéficié de soins et services dans une structure de santé.

IIIA.1. L'accueil

L'accueil avec respect avait été affrrmé par 54 patients sourds (69,23%),

l'orientation des patients avait été correcte chez 40 cas (41,28%), la signalisation

des services avait été confIrmée par 59 cas (75,64%), les procédures administratives

avaient été simples chez 18 cas (23,08%), l'ordre d'arrivée avait été respecté chez

54 cas (69,23%) et le personnel médical avait salué les patient chez 60 cas (76,92%).

Tableau VII: Appréciation des personnes sourdes sur 6 composantes de l'ac.cueil

Oui Non
Les composantes de l'accueil

N % N %

1. Accueil avec respect 54 69,23 24 30,77
2. Orientation correcte des

patients
40 51,28 38 48,72

3. Signalisation des services 59 75,64 19 24,36
4. Procédures administratives

simples
18 23,08 60 76,92

5. Respect de l'ordre
54 69,23 24 30,77

d'arrivée
6. Salutations àu personnei

médical
60 76,92 18 23,08
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111.4.2. Interaction avec le personnel soignant

L'écoute du personnel soignant était effective chez 29 personnes sourdes (37,18%),

le personnel soignant s'exprimait d'une manière compréhensible chez 18 cas

(23,08%),29 cas (37,18%) avaient reçu des explications compréhensibles relatives

au diagnostic et au traitement et 28 cas (35,90%) avaient reçu des explications

compréhensibles relatives aux examens complémentaires.

Tableau VIIT: Appréciation de l'interaction des personnes sourdes avec le
personnel soignant.

Oui Non
Interaction avec le personnel soignant

N 0/0 N 0/0

1. Ecoute effective 29 37,18 49 62,82
2. Le personnel soignant s'exprimait-il de

manière compréhensible?
18 23,08 60 76,92

3. Un interprète maitrisant le langage des
signes est-il disponible dans le centre? ° ° 78 100

4. Le recours à l'interprète avait-il été
64 82,05 14 17,95

efficace?
5. La personne sourde pouvait tout dire en

présence de l'interprète?
31 39,74 47 60,26

6. La personne sourde avait reçu des
explications compréhensibles relatives au 29 37,18 49 62,82
diagnostic?

'7
La personne sourde avait reçu des1.

explications compréhensibles relatives 28 35,9 50 64,1
aux examens complémentaires?

8. La personne sourde avait reçu des
explications compréhensibles relatives au 29 37,18 49 62,82
traitement prescrit?

Le recours à l'interprète avait été efficace chez 64 cas (82,05%) mais chez 47 cas

(60,26%) la présence de l'interprète pouvait gêner le patient sourd à tout exprimer

de peur pour sa vie privée et aucun sourd n'a trouvé dans le centre d'interprète

fourni par celui-ci.
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III.S. Evaluation du niveau de satisfaction des personnes sourdes par rapport

aux soins et services de santé reçus.

111.5.1. Evaluation de la satisfaction des patients sourds par rapport à

l'information sanitaire.

L'information sanitaire par campagnes de sensibilisation était très satisfaisante à 17

Sourds (21,79%), satisfaisante à 13 Sourds (16,67%), peu satisfaisante à 27 Sourds

(34,67%) et n'était pas satisfaisante à 21 Sourds (26,92%).

L'information sanitaire par les émissions télévisées en LSB était très satisfaisante

à 3 Sourds (3,85%), satisfaisante à 6 Sourds (7,69%), peu satisfaisante à 17 Sourds

(21,79%) et n'était pas satisfaisante à 52 Sourds (66,67%).

Tableau IX: Evaluation de la satisfaction des patients sourds par rapport à
l'information sanitaire

Niveau de satisfaction

Information sanitaire Très
Satisfaits

Peu Pas
satisfaits satisfaits satisfaits

N % N % N % N %

Campagne de
17 21,79 13 16,67 27 34,62 21 26,92

sensibilisation
2 Emissions télévisées en

3 3,85 6 7,69
LSB

17 21,79 52 66,67

3 Information donnée par
6 7,69 8 10,26

le personnel soignant
21 26,92 43 55,13

L'information donnée par le personnel soignant était très satisfaisante à 6 Sourds

(7,69%), satisfaisante à 8 Sourds (10,26%), peu satisfaisante à 21 Sourds (26,92%)

et n'était pas satisfaisante à 43 Sourds (55,13%).
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111.5.2. Evaluation de la satisfaction des patients sourds par rapport à

l'accueil

La signalisation des servIces était très satisfaisante à 14 Sourds (17,95%),

satisfaisante à 23 Sourds (29,49%), peu satisfaisante à 18 Sourds (23,08%) et n'était

pas satisfaisante à 23 (29,49%).

La facilité des procédures administratives était très satisfaisante à 4 Sourds (5,13%),

satisfaisante à 8 Sourds (10,26%), peu satisfaisante à 45 Sourds (57,69%) et n'était

pas satisfaisante à 21 Sourds (26,92%).

Le délai d'attente était très satisfaisant à 5 Sourds (6,41 %), satisfaisant à 21 Sourds

(26,92%), peu satisfaisant à 28 Sourds (35,90%) et n'était pas satisfaisant à 24

Sourds (30,77%).

L'accueil par le personnel soignant était très satisfaisant à 1 sourd (1,28%),

satisfaisant à 33 Sourds (42,31%), peu satisfaisant à 28 Sourds (35,90%) et n'était

pas satisfaisant à 16 Sourds (20,51%).

Tableau X: Evaluation de la satisfaction des patients sourds par rapport à l'accueil

Niveau de satisfaction

Accueil
Très

Satisfaits
Peu Pas

satisfaits satisfaits satisfaits

N 0/0 N 0/0 N 0/0 N 0/0

1 Signalisation des
14 17,95 23 29,49 18 23,08 23 29,49

services

2 Facilité des
procédures 4 5,13 8 10,26 45 57,69 21 26,92
administratives

3 Délai d'attente 5 6,41 21 26,92 28 35,9 24 30,77
4 Accueil par le

personnel soignant
1 1,28 33 42,31 28 35,9 16 20,51
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111.5.3. Evaluation de la satisfaction des patients sourds par rapport à
l'interaction avec le personnel soignant et la prise en charge.

L'écoute du persûïulel sûigr-.ant était très satisfaisante à 3 Sourds (3,85%),

satisfaisante à 16 Sourds (20,51%), peu satisfaisante à 31 Sourds (39,74%) et

n'étaient pas satisfaisante à 28 Sourds (35,90%).

L'utilisation d'un langage compréhensible était très satisfaisante à 4 Sourds

(5,13%), satisfaisante à 9 Sourds (11,54%), peu satisfaisante à 24 Sourds (30,77%)

et n'étaient pas satisfaisante à 41 Sourds (52,56%).

La prise en charge de la doule-ur était très sati-sfaisante à 5 Sourds (6,41 %),

satisfaisante à 29 Sourds (37,18%), peu satisfaisante à 30 Sourds (38,46%) et

n'étaient pas satisfaisante à 14 Sourds (17,95%).

Le délai de soulagement de la d-o-uleur était très s-atisfaisant chez 3 Sourds (3,85%),

satisfaisant chez 21 Sourds (26,92%), peu satisfaisant chez 33 Sourds (42,31%) et

n'étaient pas satisfaisant chez 21 Sourds (26,92%).

Tableau XI: Evaluation de la satisfaction des patients sourds par rapport à
l'interaction avec le personnel soignant et la prise en charge.

Niveau de satisfaction
Interaction avec le

Très Peu Paspersonnel soignant et
satisfaits

Satisfaits
satisfaits satisfaitsprise en charge

N 0/0 N 0/0 N 0,/0 N 0,/0

1 Ecoute 3 3,85 16 20,51 31 39,74 28 35,9
2 Utilisation d'un

langage 4 5,13 9 II,54 24 30,77 41 52,56
compréhensible

3 Prise en charge de la
douleur

5 6,41 29 37,18 30 38,46 14 17,95

4 Délai de prise en
charge de la douleur

3 3,85 21 26,92 33 42,31 21 26,92
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C IAPITRE IV: COMMENTAIRES ET DISCUSSION

IV.l. Niveau d'atteinte des objectifs

L'objectif général était d'apporter une contribution à la démarche d'amélioration

de la qualité des soins et services de santé dispensés aux personnes sourdes. Cette

contribution a été apportée par l'acquisition des connaissances sur la problématique

qui serviront de guide dans l'élaboration du plan d'action pour améliorer l'accès des

sourds aux soins et services de santé de qualité.

Nous avons constaté que la surdité constitue une limite à l'accès à des soins et

services de santé de qualité notamment en matière d'information sanitaire et

d'interaction avec le personnel soignant.

Les différents problèmes spécifiques rencontrés par les Sourds, depuis l'accueil

jusqu'à la prise en charge, ont été relevés.

Le niveau de satisfaction des personnes sourdes, en rapport avec la qualité des soms

et services de santé reçus, a été évalué sur base de quatre paramètres: l'information

sanitaire, l'accueil, l'interaction avec le personnel soignant et la prise en charge.

Les connaissances de certains goulots d'étranglement a permis d'élaborer des

recommandations pour améliorer la qualité des soins et des services de santé dont

bénéficient les Sourds.

IV.2. Discussion des résultats

IV.2.l. Age et sexe des patients sourds.

L'âge moyen était de 26,25 ans avec extrêmes de 15 à 74 ans. Les femmes

représentaient 54% de la population étudiée avec un sex-ratio de 0,85 comparé au

sex-ratio dans la population générale qui était de 0.96 en 2008 [49].

Dans deux études comparab-Ies réalisées en France en 2006 [50) et en Belgique en

2013 [10], l'âge moyen des patients sourds était respectivement de 37 et 37,7 ans.
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Les mêmes études confirmaient une fréquence plus élevée de femmes dans les

proportions de 60% et 58%.

IV.2. 2. Profession

La majorité de nos enquêtés étaient des élèves ou étudiants à 34,62%, suivis des

sans-emploi à 29,49% et 35,89% des Sourds étaient actifs.

Dans une étude réalisée en France en 2006 [50],42 % des sourds actifs à temps plein

et 7% à temps partiel, 23% d'étudiants, 14% des retraités, 9% à la recherche

d'emploi et 3% au foyer. En Fédération Wallonie-Bruxelles, on remarque que

malgré l'existence de lois ayant pour objectif de freiner ou de supprimer la

discrimination à l'emp-lQi SUI base du handicap d'un candid-at, il existe encore de

nombreuses difficultés rencontrées par les Sourds et les malentendants pour accéder

à une profession [51].

IV.2.3. L'aptitude à communiqueJ'

IV.2.3.1. La lecture et l'écriture

On a trouvé la capacité de lecture chez 82,05% des Sourds mais chez 52,56% cette

capacité était très limitée.

Deux études réalisées au Etats-Unis, l'un à Stanford en 2000- (52} rapporte

qu'environ la moitié des étudiants sourds aux Etats-Unis lisaient au-dessous du

niveau de la quatrième année au moment de leur diplôme d'études secondaires et

l'autre en 2004 [53] rapporte que seulement 7 à 10% des Sourds diplômés du lycée

aux Etats-Unis lisent à un niveau de la septième année ou plus et une étude réalisée

en France en 1998 [54] dit que 80% des Sourds ayant été scolarisés sont illettrés.

Ceci peut être expliqué par le fait que pour un apprenti entendant qui est confronté

à l'écrit, il est soumis à un code écrit qui représente la parole qu'il a intériorisé avant,

tandis que pour les Sourds, ils n'auront qu'à mémoriser des mots sans représentation

sonore d'où les difficultés.
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IV.2.3.2. La parole et la lecture labiale

La parole était possibie chez 25,64"/0 des Sourds et 41,03% pouvaient faire la lecture

labiale.

Nos résultats sont inférieurs à ceux trouvés en France en 2006 [50], où le français

oral était très bien pratiqué pour 41% des Sourds et bien pratiqué pour 34% et la

lecture labiale était bien pratiquée chez 32% et très bien pratiquée chez 24% et ceux

trouvés aux Etats-Unis en 2000 [55], où 54,3% pouvaient faire la lecture labiale.

Ceci est dû au fait que la surdité a un effet négatif sur le développement langagier et

la possibilité de faire la lecture labiale [56]. Dans d'autres pays, c'est le rôle de

l'orthophoniste d'aider les enfants Sourds dans l'aequisition de la parole et la

possibilité de faire la lecture labiale [57]. Au Burundi, nous n'avons pas

d'orthophoniste.

IV.2A. Qualité des soins et services de santé fournis aux patients sourds

IV.2A.l. Accès à l'information sanitaire

La source d'information la plus facilement accessible était l'entourage à 46,15%

suivi par l'internet à 28,21%.

Dans une étude faite en Belgique en 2013- [lo-}, l'internet vient en premier lieu à 3-3-%

tandis qu'en France en 2015 [58] les professionnels de santé viennent en tête à

58,2%.

IV.2A.2. C6Btad des patieB-ts sourds avec les structures <k san-té et le

personnel soignant

1. L'accueil

L'accueil- avec respect avait été affirmé par 69,23-%, 51,28% affirmaient avoir été

bien orientés, 76,92% des Sourds affrrmaient que les procédures administratives

étaient difficiles et 88,33% de ceux-ci disaient que le fait d'être sourds en était ta

cause.
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Dans une étude faite au Maroc en 2017 [59] sm l'accm;il de l'iliager à l'hôpital

public, 48% des usagers estimaient que le personnel les avait accueillis avec

amabilité (respect), 66% des usagers estimaient que l'attitude du personnel

accueillant était bonne et 86,5% des usagers estimaient qu'ils recevaient

difficilement l'information utile sur les démarches administratives à l'hôpital au

moment de l'accueil au service clinique.

2. Ecoute du personnel soignant

Trente-sept virgule dix-huit pourcent (37,18%) des Sourds affirmaient que le

personnel soignant avait pris du temps pour écouter leurs plaintes. Nos résultats

sont semblables à ceux trouvés en Belgique en 2013 par ASPH (ID}, qui a trouvé

que dans 36% des cas, le médecin prend du temps pour discuter avec le patient

sourd.

En l'absence d'écoute, le personnel soignant ne pourra pas bien comprendre les

plaintes du patient. L'écoute installe un climat de confiance entre le patient et le

personnel soignant, et sans confiance, la relation médecin-malade tombe à l'eau.

3. La disponibilité et le rôle joué par l'interprète

Le recours de l'interprète était jugé efficace chez 82,05% des Sourds. Tandis que

94,87% des Sourds affirmaient avoir besoin d'un interprète, 56,76% d'entre eux

rencontrent des diffiCultés à en trouver un. Les causes de ces difficultés avaient été

le manque d'argent pour payer chez 57,14% et la rareté d'interprète chez 42,86%.

Aucun interprète n'a été fourni par les centres consultés par tous les patients

Sourds et 44,87% peuvent renoncer d'aller se faire soigner par manque

d'interprète.

Dans une étude réalisée en Australie (Victoria) en 2014 [60], 62,5% des cas

indiquent qu'aucun interprète Auslan n'a été fourni au cours de la consultation (dans

la plupart de ces cas). Aux Etats-Unis en 2000 [55], 53,8% trouvent difficilement un
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interprète. Dans l'étude faite en Belgique en 2013 [10] 49% pûuvaient renûnceï à

voir le médecin pour des raisons de communication.

La plupart des Sourds soit 60,26% disaient qu'ils ne pouvaient pas tout raconter au

personnel soignant en présence de l'interprète.

Les patients sourds peuvent avoir peur d'évoquer certains sujets en présence de

l'interprète surtout lorsque celui-ci est un membre de la famille ou de l'entourage.

L'information dont le personnel soignant a besoin pour comprendre sera alors

insuffisante et de ce fait, le patient mal soigné.

Le manque d'interprète est dû d'une part à la pauvreté des personnes sourdes, d'autre

part à la rareté de ces interprètes. Peu de personnes entendantes s'intéressent à la

LSB.

4. La compréhension des explications données par le personnel soignant

Soixante-quatre virgule dix pourcent (64,10%) des Sourds disaient que certains

personnels soignants pouvaient prescrire des examens sans explication.

Dans une étude faite en Belgique en 2013 par ASPH [lOI, 42% des Sourds disaient

que les prestataires de soins ont pratiqué des examens sur eux sans explicatioIL

Dans cette situation le médecin se- dit que- ça ne vaut pas la peine cl' expliquer cl' autant

plus qu'il n'y a pas d'interprète. Parfois le médecin est obligé de faire plusieurs tests

inutiles pour affmer le diagnostic qui n'a pas été claire à l'interrogatoire [61].

Le consentement éclairé est l'une des notions essentielles de l'éthique médicale

actuelle. Le droit du patient de prendre des décisions au sujet des soins de santé le

concernant a été consacré dans le monde entier par des déclarations juridiques et

éthiques [62].

Soixante-deux virgule quatre-vingt-deux pourcent (62,82%) des Sourds disaient

qu'ils ne comprenaient pas ou comprenaient quelques fois le diagnostic et le

traitement instauré.
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Dans une étude faite en Belgique en 2013 par ASPH [10], 16% des Sourds ûiït dit

avoir pris des médicaments sans comprendre la posologie alors que 37% disaie t

qu'ils ont peur de prendre des médicaments sans comprendre la posologie. Dans une

étude aux Etats-Unis en 2005, Meador et Zazove [63] ont rapporté qu'une mère

sourde a versé un antibiotique per os dans le conduit auditif de l'enfant, pour traiter

une otite.

Le problème qu'ont les personnes sourdes réside sur la communication défaillante

avec les personnes entendantes. Et là, quand il s'agit d'un professionnel de santé, la

sécurité du patient est compromise. Il y aura des cas de surdosage, de sous dosage

ou encore de mauvais usage du médicament ce qui conduit à l'inefficacité.

IV.2.S. Evaluation de la satisfaction des patients par rapport aux soins et

services de santé.

IV.2.S.l. L'information sanitaire et les différents canaux

L'information sanitaire passant par les campagnes de sensibi-lisation était

satisfaisante ou très satisfaisante chez 38,46% des patients sourds

L'information sanitaire passant par les émissions télévisées était satisfaisante ou très

satisfaisante chez Il,54% des patients sourds.

L'information donnée par le personnel soignant était satisfaisante ou très

satisfaisante chez 17,95% des patients sourds.

Dans une étude faite au Rwanda en 2017 [64], 66,2% des patients étaient satisfaits

ou complètement satisfaits de l'information reçue sur l'opération. Une étude réalisée

en France à Amboise Château-Renault en 2013 [6SJ, 90% des patients étaient

satisfaits de l'information reçue sur les soins.

Nos résultats sont inférieurs car J'information ne pouvait pas passer alors que la

communication était défaillante. Il était difficile au personnel soignant de faire

passer l'information sans connaitre la LSB.
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-V.2.S.2. L'accueil

1. Les procédures administratives

La facilité des procédures administratives était satisfaisante ou très satisfaisante à

15,39%.

Dans une étude menée à Rawalpindi au Pakistan en 2012 [66], 92,3% considéraient

que l'enregistrement et la documentation à la réception de l'hôpital étaient pratiques

et 96% étaient satisfaits de l'attitude du personnel de la réception. La direction des

statistiques générales de santé au Burkina Faso en 2013 [67] a trouvé que les

fonnalités administratives ont été satisfaisantes chez 33,8% des patients et très

satisfaisantes chez 28,8% des patients.

Ce faible taux de satisfaction qui est faib-le peut être expliqué par le fait que les

réceptionnistes ne comprennent pas la langue des signes et les grillages ou les vitres

opaques qui séparent les patients du réceptionniste empêchent les patients sourds de

voir le réceptionniste pour tenter la lecture labiale.

IV.2.S.3. L'interaction avec le personnel soignant et la prise en charge

1. L'écoute du personnel soignant

L'écoute du personnel soignant était satisfaisante ou très satisfaisante à 24,36% des

patients sourds.

Des résultats supé-rieurs ont été trouvés dans deux études l'une réalisée à Lahore au

Pakistan en 2013 où on a trouvé que 49% des patients étaient satisfaits et 39% très

satisfaits (68}, l'autre à Douala au Cameroun en 2014, où on a trouvé que 49,8% des

patients étaient satisfaits de la qualité d'écoute et 31,5% en étaient très satisfaits [69J.

Cette faible satisfaction des Sourds par l'écoute du personnel soignant est un

mauvais départ dans la marche vers le diagnostic et le bon traitement. L'écoute

empathique est à la base de la relation médecin-patient.
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2. La compréhension des explications du personnel soiRDant

La compréhension des explications du personnel soignant était satisfaisante ou ès

satisfaisante chez 16,67% des patients sourds.

La communication entre un patient sourd et un personnel soignant entendant est très

difficile car en l'absence d'interprète la compréhension est inexistante des deux

côtés.

La communication a un impact attesté sur les résultats obtenus auprès des patients

en rapport avec la tension artérielle, le taux de glycémie et le fonctionnement après

le traitement. De nos jours, de nombreuses écoles de médecine, aux quatre coins du

Canada, reconnaissent que les aptitudes à la communication sont une compétence

clinique et divers programmes de formation incluent un volet communication [70].

3. La prise en charge de la douleur

La prise en charge de la douleur était satisfaisante ou très satisfaisante chez 43,59%

des patients sourds.

Trois études réalisées en France ont trouvé des résultats supérieurs aux nôtres. En

2016, dans le dossier de presse du HAS, 87 % des patients, ayant ressenti des

douleurs, étaient satisfaits de la prise en charge de leurs douleurs [71], en 2008 à

Kremlin Bicêtre [72], 91,6% des patients disaient que la prise en charge de la douleur

était optimale et en 2015 en Alsace, on a trouvé un score de satisfaction de la prise

en charge de la douleur de 75,1% [73].
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CHAPITRE V : CONCLUSION ET RECOMMANDATIONS

V.l. Conclusion

Dans la démarche d'amélioration de la qualité des soins pour un groupe vulnérable

et ici les patients sourds, nous avons mis en évidence que la communication

défaillante entre le monde des Sourds et le monde des entendants est au centre de la

problématique.

Les Sourds n'accèdent pas facilement aux programmes de préventio-n, car ceux-ci

sont dispensés dans la langue qu'ils n'entendent pas. Peu de Sourds ont participé aux

campagnes en langue des signes. Pour c-ompenser, les Sourds doivent faire recours

à l'entourage ou à l'internet pour avoir l'information sanitaire dont ils ont besoin

mais avec le risque de comprendre incomplètement ou de mal comprendre.

Au moment de solliciter les soins ou les services offerts par les établissements de

santé, les Sourds rencontrent des problèmes liés à la difficulté de communication et

qui touchent toutes les étapes de l'interacti-on avec le personnel soignant depuis

l'accueil, à l'étape de l'anamnèse et des explications relatives au diagnostic, aux

examens complémentaires, au traitement et au suivi. Toutes ces difficultés

rencontrées par les patients sourds expliquent le score de satisfaction insuffisant.

Les Sourds peuvent ne pas aller à l'hôpital, non seulement à cause de

l'indisponibilité d'interprètes mais aussi par manque de moyens pour payer.

La communication est améliorée quand la personne sourde peut faire la lecture

labiale bien qu'insuffiSante ou que le Sourd peut parler, quand l'interprète est

disponible mais avec risque qu'il se pose un problème de confidentialité.



40

V.2. Recommandations

Les obstacles identifiés comme obstacles à l'accès des soürds aüX SOlli5 et seïvices

de santé de qualité, sont accompagnés par quelques recommandations pour les lever.

Au ministère de la santé publique et de lutte contre le Sida

De mettre en place un dispositif permettant aux personnes sourdes d'accéder, dans

des conditions satisfaisantes aux soins et services de santé. Il s'agit notamment de

l'information sanitaire, de la signalisation des services, de la disponibilité

d'interprètes et de la formation des personnels soignants pour mieux cOlllIDWliquer

avec les patients sourds.

De mener Wle enquête pour déterminer la fréquence de la surdité au Burundi.

Au Ministère de l'éducation, de la formation technique et professionnelle et au

Ministère de l'enseignement supérieur et de la recherche scientifique

De donner des chances aux sourds d'accéder à des études, en- augmentant le nombre

d'écoles spécialisées.

Aux professionnels de santé

De s'intéresser beaucoup- plus à la culture sourde et à la LSB afIn de servir toute

personne qui s'adresse à eux y compris les personnes sourdes et de faire beaucoup

plus de recherches pour approfondir les connaissances sur ce sujet.

Aux parents d'enfant sourds

De considérer les enfants sourds au même pied d'égalité que les autres et les envoyer

à l'école pour leur préparer Wl bon avenir et afin d'améliorer leur communication

avec le monde entendant.
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ANNEXE 1 : FICHE D'ENQUETE

L INFORMAnON RELATIVE A LA PERSONNE SOURDE

1. IDENTIFICAnON

Age : . Sexe:M 0 F D

Provenance : .

Niveau d'étude : .

Etat civil : .

2. COMMUNlCAnON

1. Savez-vous lire et écrire? Oui0 NonO

Résidence : .

Age de surdité : .

Profession: .

• Si oui, comment qualifiez-vous votre lecture: Aisée D Difficile D
• Dans quelle langue? Kirundi D Français 0 Swahili 0 Anglais 0

Autre: .

2. Pouvez-vous faire la lecture labiale? Oui0 Non 0

• Si oui, comment qualifiez-vous votre lecture labiale: Aisée D Difficile D
3. Comment qualifiez-vous vos connaissances en langue de signes?

Moyennes 0 Bonnes 0 Très bonnes 0 Excellentes 0
4. Pouvez-vous parler? Oui0 Non 0
5. Quand vous parlez avec des personnes entendant, avez-vous besoins d'un interprète? Oui

o NonO

• Si oui le trouvez-vous facilement? Oui0 Non0
• Quel genre d'interprète? Un parent 0 Un amis 0 Un professionnel 0
• Si Difficile à trouver l'interprète, quel est la cause? RaretéO Manque d'argent pour payer

o
• Arrive-t-il que vous n'alliez pas à l'hôpital par manque d'interprète? OuiO NonO
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IL INFORMAnON RELATIVE A L'ACCESSmn.,ITE AUX SERVICES DE SANTE

A. INFORMATION A LA SANTE

1. Quel source d'information pour la sante qui vous est le plus facilement accessible? Télévision

o EntourageO Interneto Journauxo Livreso Campagnes de sensibilisations

o Autre0
2. Avez-vous participez à des campagnes de sensibilisation en langue des signes?

Ouio NonO

3. Avez-vous suivie une émission de télévision sur santé en langue des signes?

Ouio NonO

5. Quand vous avez besoins des informations sur la sante, à qui vous adressez-vous?

a) Aux professionnels de santé 0 b) aux amis 0 c) Aux parents0

d) A personne0
B. COMMUNICAnON AVEC LE PERSONNEL SANITAIRE

Vous êtes-vous un jour adresse à un service sanitaire (Hôpita~ Centre de santé, Médecine

communautaire)? Oui 0 NonO

Si oui;

1. A l'accueil

1) Est-ce que le personnel vous a traite avec respect? Oui0 NonO

2) Vous ont-ils bien orienté? Oui0 non0

3) Yavait-il des pancartes vous servant d'orientation? Ouio nono

4) Si oui, ils vous ont été utiles? Ouio nono

5) Pour les procédures administratifs, vous ont-ils été facile? Oui 0 non0
6) Si non, pensez-vous que le faite d'être sourd aurait joué un rôle dans ces difficulté? Oui

onono

7) Devant le cabinet, a-t-on respecte l'ordre d'arrivé? Ouio nono

8) A l'entrée le médecin vous a-t-il salué? Ouio nono
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2. Devant le personnel soignant (Médecin ou infirmier)

1) Est-ce que le médecin prend du temps pour t'écouter et comprendre tes plaintes?

OuiONonO

2) Comprenez-vous ce que le médecin vous demande? Oui0 non0
3) Arrive-t-il que le médecin en parlant, s'adresse-t-il à l'interprète au lieu de s'adresser à vous ?

OuiONonO

4) Ya-t-il des choses que vous ne pouvez pas parler au médecin en présence de l'interprète? Oui

OnonO

5) Estimez-vous que l'interprète parle intégralement ce que vous avez dit en signant? Oui

OnonO

6) Avez-vous trouvé dans un hôpital à Bujumbura un Médecin connaissant la langue des signes?

OuiOnonO

7) Avez-vous trouvé dans un hôpital à Bujumbura un interprète engagé par l'hôpital? Oui

OnonO

8) Arrive-t-il que le médecin vous a prescrit des examens sans vous expliquer? Oui

o NonO

9) Est-ce que l'interprète peut prendre des décisions vous concernant sans vous demander? Oui

o NonO

10) A la fin de la consultation, comprenez-vous votre maladie ou la prescription?

a. ToujoursO b. SouventO c. quelque fois 0 d. pas du tous0
C. EVALUATION DE LA SATISFACTION

1. De J'information à la sante

Comment êtes-vous satisfait :

1) Des campagnes de sensibilisation et de promotion à la santé par des descentes?

1. Pas satisfait 0 2. Peu satisfait0 3. Satisfait0 4. Très satisfait0
2) Des campagnes de sensibilisation et de promotion à la santé passant par télévision? 1. Pas

satisfaitO 2. Peu satisfait0 3. SatisfaitO

4. Très satisfait0
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3) De la façon dont le médecin vous donne des infonnations ?

1. Pas satisfait 0 2. Peu satisfait0 3. Satisfait 0 4. Très satisfait0
4) De la façon dont vous acquérez l'information sur la santé d'une manière globale ?

1. Pas satisfait 0 2. Peu satisfait0 3. Satisfait 0 4. Très satisfait0
2. De l'accueil

Comment êtes-vous satisfait:

1) De l'orientation par signalisation?

1. Pas satisfait 0 2. Peu satisfait0 3. Satisfait 0 4. Très satisfait0
2) De du déroulement de processus administratif?

1. Pas satisfait 0 2. Peu satisfait0 3. Satisfait 0 4. Très satisfait0
3) Du délai d'attente devant le cabinet?

1. Pas satisfait 0 2. Peu satisfait0 3. Satisfait 0 4. Très satisfait0
4) De la façon dont le médecin vous accueille?

1. Pas satisfait 0 2. Peu satisfait0 3. Satisfait 0 4. Très satisfait0
5) De l'accueil d'tme façon générale ?

1. Pas satisfait 0 2. Peu satisfait0 3. Satisfait 0 4. Très satisfait0
3. De la communication avec le médecin

1) De la façon dont le médecin vous écoute?

1. Pas satisfait 0 2. Peu satisfait0 3. Satisfait 0 4. Très satisfait0
2) De la façon dont vous comprenez le médecin ?

1. Pas satisfait 0 2. Peu satisfait0 3. Satisfait 0 4. Très satisfait0
3) De la communication avec le médecin en général ?

1. Pas satisfait 0 2. Peu satisfait0 3. Satisfait 0 4. Très satisfait0
4. De la prise en charge de la maladie

1) De la façon dont on vous a soulagé la douleur ?

1. Pas satisfait 0 2. Peu satisfait0 3. Satisfait 0 4. Très satisfait0
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2) De délai de soulagement de la douleur ?

1. Pas satisfait0 2. Peu satisfaitO 3. Satisfait 0 4. Très satisfait0
3) De la prise en charge médical et paramédical en général?

1. Pas satisfait 0 2. Peu satisfait0 3. Satisfait 0 4. Très satisfait0
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SERMENT DE GENEVE

Au moment d'être admis au nombre des membres de la profession médicale,

Je prends l'engagement solennel de consacrer ma vie au service de l'Humanité,
Je garderai à mes maitres le respect et la reconnaissance qui leur sont dus,

J'exercerai mon art avec conscience et dignité,
Je maintiendrai dans toute la mesure de mes moyens l'honneur et les nobles traditions

de la profession médicale,
Mes collègues seront mes frères,

Je ne permettrai pas que les considérations de religion, de race, de parti ou de classe

sociale viennent s'interposer entre mon devoir et mon patient,

Je garderai le respect absolu de la vie humaine, dès sa conception,
Même sous menace, je n'admettrai pas de faire usage de mes connaissances médicales
contre les lois de l' humanité,

Je fais ces promesses solennellement, librement, sur l'honneur.
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RESUME

But: Contribuer à la démarche d'amélioration de la qualité des soins et services de santé
dispensés aux personnes sourdes.

Patients et méthodes: Il s'agit d'une étude descriptive transversale dont l'enquête a été
menée pendant une période de 3 mois sur des Sourds de 15 ans et plus vivant dans la mairie

de Bujumbura appartenant à l'ANSB ou à l'école des Sourds Ephphatha. Les données

ont été recueillies sur une fiche confectionnée en français et en anglais et l'analyse

des données a été effectuée grâce au logiciel Epi info 7.2. et MS Excel.

Résultats: Sur 78 Sourds interrogés, l'âge moyen était de 26,25 ans. Le Sex-ratio était de

0,85.58,98% des cas avaient au moins atteint l'école secondaire et 66,11 % des cas étaient
étudiants ou chômeurs. 64 Sourds (82,05%) pouvaient lire et écrire mais seulement
35,94% de ceux-là lisaient sans difficulté. 32 Sourds (41,03%) savaient faire la lecture
labiale et 20 Sourds (25,64%) pouvaient parler. 74 Sourds (94,87%) avaient besoins d'un
interprète mais 56,76% ont des difficultés à en trouver un.

Dans l'acquisition de l'information sur la santé, 36 Sourds (46,15) trouvent l'information
par l'entourage et 22 Sourds (28,21 %) par l'internet, 66,67% des Sourds affirmaient avoir
participé à des campagnes de sensibilisation sur la santé en LSB et 14,10% suivi une
émission télévisée sur la santé en LSB. A l'accueil de l'hôpital, 48,72% n'ont pas été bien
orienté et 75,64% avaient trouvé des difficultés dans les procédures administratives. Dans
la conununication avec le personnel soignant, il prenait du temps pour écouter, seulement
chez 37.18% des Sourds, 23,08% seulement comprenaient ce que le personnel soignant
demandait ou leur disait et 53,85% des Sourds comprenaient la prescription à la fm de la
consultation.

L'information donnée par le personnel soignant était très ou plutôt satisfaisant chez

17,95%, les procédures administratives était très ou plutôt satisfaisante à 15,39%,

l'écoute et la compréhension des explications du personnel de soignant était très ou

plutôt satisfaisante respectivement à 24,36% et 16,67% et la prise en charge de la

douleur était très ou plutôt satisfaisante à 43,59.

Conclusion : Les Sourds, de par leur communication défaillante, trouvent des

difficultés d'accès à l'information sur la santé, et lorsqu'ils vont solliciter des soins

de santé, ils rencontrent un obstacle de l'incompréhension.

Mots Clés: Soins de santé de qualité-Sourds-Bujumbura


