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TEXTE

In tro duc tion
Cet ar ticle s’in té resse à la par ti ci pa tion so ciale et aux condi tions de
vie des per sonnes sourdes et mal en ten dantes en Gua de loupe. Au‐ 
cune en quête à ce jour n’a per mis de dé ter mi ner avec pré ci sion les
dif fi cul tés spé ci fiques aux quelles ces per sonnes font face, dans ce
dé par te ment d’Outre- Mer.

1

Les don nées pré sen tées sont is sues d’une étude nom mée «  DE fi‐ 
Cience au dI tive : BE soins et Le viers en Gua de loupe (DECIBEL- G) 1 »,
fi nan cée par l’Agence Ré gio nale de Santé (ARS 2) de Gua de loupe. L’en‐ 
quête avait pour ob jec tifs de i) des si ner une « mor pho lo gie so ciale »

2



Participation sociale et affirmation(s) identitaire(s) des Sourds en Guadeloupe : les effets d’une double
insularité

(ca rac té ris tiques socio- démographiques, par cours de vie)  des per‐ 
sonnes sourdes et mal en ten dantes ; ii) d’iden ti fier les moyens hu‐ 
mains et ins ti tu tion nels dans l’ac com pa gne ment de la sur di té sur le
ter ri toire ; et iii) de re pé rer les le viers, freins et be soins, en fonc tion
des es paces consi dé rés (en vi ron ne ment fa mi lial, sco laire, mé di cal,
so cial) et en croi sant les sources in for ma tives (population- cible et
professionnels- acteurs de la sur di té).

Ce tra vail s’ap puie sur un riche re cueil mixte (par ques tion naire et
en tre tien) et pro pose ainsi une contri bu tion ori gi nale. En pre mier
lieu, en ac tua li sant et en ri chis sant les don nées is sues d’études na tio‐ 
nales qui in cluent ra re ment la po pu la tion sourde et mal en ten dante
dans les son dages, et fai ble ment et tar di ve ment les ter ri toires ultra- 
marins. Sur un plan sta tis tique, la cou ver ture du han di cap en France
fait en effet l’objet de cri tiques, comme celles ex pri mées par le Dé fen‐ 
seur des droits en France (2020) fai sant état d’une in suf fi sance de
don nées 3. Celles liées à la sur di té sont sou vent in dif fé ren ciées parmi
les don nées in cluant tous les han di caps, ou bien com bi nées au han di‐ 
cap vi suel au sein de la ca té go rie « han di caps sen so riels ». Lorsque le
han di cap au di tif consti tue une ca té go rie à part en tière, c’est de façon
lis sée, sans dis tinc tion des lo cu teurs de la langue des signes, par
exemple (Gef froy et Leroy, 2018). Plus gé né ra le ment, pour des mo tifs
mé tho do lo giques (Fon taine, 2015) mais éga le ment iden ti taires chez
les ré pon dants (par exemple, par crainte d’une as si mi la tion de la sur‐ 
di té au re gistre de la ma la die, Sit bon, 2015) peu d’en quêtes s’ap puient
sur un échan tillon re pré sen ta tif, avec un re cueil tar dif chez les po pu‐ 
la tions ultra- marines. Les don nées portent fré quem ment sur la
«  France mé tro po li taine  » 4 puis font l’objet d’une gé né ra li sa tion à
l’en semble de la po pu la tion fran çaise. Glo ba le ment, les ré sul tats d’en‐ 
quêtes na tio nales in cluant les Dé par te ments d’Outre- Mer (Handicap- 
Santé, 2008, Géran, 2011 ; Du bost, 2018 ; EHIS 2019, Leduc et al., 2021)
in diquent une « pré va lence des dé fi ciences » (les prin ci pales sont vi‐ 
suelles, mo trices et psy cho lo giques) si mi laire en Gua de loupe et en
France. 30 % de la po pu la tion âgée de 15 ans ou plus dé clarent des
res tric tions d’ac ti vi tés, le han di cap concer nant une part plus im por‐ 
tante de ré pon dants gua de lou péens que sur le ter ri toire na tio nal
(11 % vs 9 %). Concer nant les dif fi cul tés d’au di tion, la fré quence des
dif fi cul tés sé vères ou mo dé rées est plus faible en Gua de loupe, cet
écart étant ex pli qué par l’hy po thèse d’un en vi ron ne ment en moyenne
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moins bruyant. Le taux exact n’est ce pen dant in di qué que pour les
en quê tés âgés de 55 ans et plus.

Et se cond lieu, ce tra vail étaye la lit té ra ture scien ti fique por tant sur la
sur di té, dans le champ des sciences so ciales. Les termes « dé fi cience
au di tive  » re lèvent certes de l’ap proche mé di cale  : ils sup posent
qu’une fonc tion, l’au di tion, per mise or di nai re ment par un en semble
de struc tures ana to miques, est dé faillante. Tou te fois, selon l’Or ga ni‐ 
sa tion Mon diale de la Santé 5, cette dé si gna tion en globe les mal en‐ 
ten dants et les sourds. Étant donné que notre en quête porte sur les
per sonnes sourdes, mal en ten dantes et de ve nues sourdes, c’est ce
terme, tel qu’uti li sé par les fi nan ceurs 6 du pro jet, qui a été conser vé
dans le titre de l’étude ; il sera plus ra re ment uti li sé pour dé si gner les
per sonnes sinon sur des ques tions mé di cales ou fonc tion nelles ;
« per sonnes sourdes et mal en ten dantes » sera pré fé ré pour dé si gner
l’en semble de l’ef fec tif de l’en quête. Ce pro jet s’ins crit ainsi dans une
ap proche so ciale, sys té mique et éco lo gique de la santé et du han di‐ 
cap, dans la li gnée des tra vaux va lo ri sant le pro ces sus de pro duc tion
cultu relle du han di cap, et la consi dé ra tion de la com mu nau té sourde
en tant que mi no ri té lin guis tique. Cette ap proche de la sur di té in vite
à s’éloi gner de la pers pec tive bio mé di cale et à un ren ver se ment du
re gard sur le han di cap  : il suf fit d’ap pré hen der un en ten dant qui ne
se rait pas lo cu teur de la langue des signes dans un monde ma jo ri tai‐ 
re ment sourd. La si tua tion de han di cap est donc pro duite par l’in ter‐ 
ac tion entre les fac teurs en vi ron ne men taux et so cio cul tu rels, et les
ca rac té ris tiques or ga niques et fonc tion nelles de l’in di vi du  : si les in‐ 
ca pa ci tés et dé fi ciences ap par tiennent à la per sonne, leurs in fluences
sur la par ti ci pa tion sont fonc tion des pos si bi li tés qui sont of fertes et
va lo ri sées par l’en vi ron ne ment (Fou gey rol las, 2010). Quen tin parle
d’ailleurs des «  in va li dés (2019) pour dé si gner les per sonnes dites
han di ca pées dont on a in va li dé « leur ca pa ci té à par ti ci per à la so cié‐ 
té du fait d’une struc tu ra tion so ciale et ar chi tec tu rale qui d’em blée ne
tient pas compte d’eux » (2019, 45). Dans le sillage des Di sa bi li ty Stu‐ 
dies (Al brecht et al., 2001), en lien avec les mou ve ments so ciaux de
per sonnes han di ca pées, et plus par ti cu liè re ment des Deaf Stu dies
(Pad den et Hum phries, 1988), le Sourd 7 n’est pas consi dé ré comme un
ma lade mais un ac teur so cial his to ri que ment op pri mé par les en ten‐ 
dants, mi li tant pour ses droits et sa par ti ci pa tion so ciale et ci toyenne
(Sti ker, 2005 ; Mot tez, 2006 ; Gau cher, 2009 ; Ber tin, 2010). Les dé bats
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sur les mo dèles et les po li tiques en ma tière de han di cap ont ce pen‐ 
dant été mené prin ci pa le ment par des mi li tants et des uni ver si taires
oc ci den taux, issus de la classe moyenne blanche (Assaf, 2024). Des
contri bu tions plus ré centes, comme les Black Di sa bi li ty Stu dies (Bell,
2006 ; Schalk, 2022), tiennent ainsi compte de l’ac cu mu la tion de dis‐ 
cri mi na tions, no tam ment liées à la race. Concer nant la sur di té, l’in‐ 
ter sec tion de l’iden ti té sourde, de l’eth ni ci té et de la di ver si té a été
étu diée à tra vers le prisme des Noirs sourds issus de com mu nau tés
afro- américaines, fa çon nés par deux cultures (Dev lie ger et al., 2007 ;
So lo mon, 2018 ; Dunn et An der son, 2020). Consi dé rées comme mi no‐ 
ri taires par une so cié té ma jo ri tai re ment en ten dante et blanche, les
per sonnes sourdes noires su bissent ainsi un double pré ju dice en
termes de dis cri mi na tion ra ciale, et d’obs tacles à la com mu ni ca tion.

En France, étu dier l’in fluence de la si tua tion post- coloniale sur les in‐ 
éga li tés et les condi tions de vie des per sonnes sourdes sup pose de
rendre compte des «  do mi na tions en châs sées  » à l’œuvre dans les
ter ri toires ultra- marins (Le mer cier et al., 2014). Le Dé fen seur des
Droits en France men tionne d’im por tantes dis pa ri tés de trai te ment
entre les per sonnes han di ca pées selon leur lieu de ré si dence et pré‐ 
cise, concer nant l’Outre- Mer, que les at teintes aux droits consta tées
en France hexa go nale y sont ac cen tuées 8. Les in éga li tés so ciales se
doublent d’in éga li tés ter ri to riales, de sorte que le gra dient so cial de
santé (la cor res pon dance entre les dif fé rences de santé ob ser vées
entre in di vi dus et leur po si tion dans la hié rar chie so ciale, selon un
conti nuum) est sus cep tible d’être ac cen tué, pro dui sant une vul né ra‐ 
bi li té par ti cu lière dans ces ter ri toires (Du bost, 2018 ; Ba gein et al.,
2022) 9.

5

Le ter rain de notre étude se situe dans un ter ri toire ultra- marin situé
à presque 7 000 km de la France hexa go nale : l’ar chi pel gua de lou péen,
com po sé de quatre îles ha bi tées. Le passé co lo nial mar qué par la
traite né grière fa çonne une his toire sin gu lière et mul ti cul tu relle de la
Gua de loupe (Vi ra pa ti rin, 2022), ainsi qu’un rap port am bi va lent à
« l’amère pa trie » (Du mont, 2010). Quelques tra vaux em prun tant une
ap proche socio- historique ont porté sur les usages cor po rels et les
mo bi li sa tions col lec tives des per sonnes vi vant des si tua tions de han‐ 
di cap phy sique, sur le ter ri toire gua de lou péen (Ruf fié et Vil loing,
2020 ; Vil loing et al., 2016  : Ferez et Ruf fié, 2015 ; Vil loing et Ruf fié,
2014). Ces ana lyses me nées à la lu mière du contexte post- colonial
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Fi gure 1. Pho to gra phie de la sculp ture « Ma Sourde Oreille », com mune de Baie- 

Mahault, Gua de loupe.

éclairent la façon dont les normes hié rar chi sées, pro duites par la po‐ 
si tion des « do mi nants » dits « va lides », sur dé ter minent des dis po si‐ 
tions com plexes. Celles- ci se tra duisent par un mou ve ment de proxi‐ 
mi té à la France hexa go nale, et une vo lon té d’éga li té et d’accès équi‐ 
table aux droits (en termes de pres ta tions, de struc tures et ser vices),
qui co ha bitent avec une quête d’au to no mie, et de re ven di ca tion de
sin gu la ri tés cultu relles et cor po relles. Ces re ven di ca tions sont par ta‐ 
gées par de nom breux membres de la com mu nau té sourde gua de lou‐ 
péenne, réunis ré cem ment en un « Mou ve ment Ci toyens Sourds ». Ce
col lec tif s’est struc tu ré en ré ac tion à l’inau gu ra tion, en no vembre
2018, d’une œuvre d’art nom mée « Ma sourde oreille »,  ins tal lée sur
un car re four gi ra toire afin d’in ter pel ler les au to mo bi listes. Pour le
col lec tif, le sym bole choi si de l’oreille vé hi cule la re pré sen ta tion d’un
manque lié à l’ab sence d’un sens, dans une pers pec tive pa tho lo gi‐ 
sante  : «  la sur di té ap pré hen dée sous l’angle de la dé fi cience et du
“han di cap”  » tan dis que le logo «  Les mains sur fond bleu  » [pic to‐ 
gramme sym bo li sant la langue des signes] «  [au rait plu tôt mis] l’ac‐ 
cent sur l’ac ces si bi li té en Langue des Signes et re con nait celle- ci
comme langue vé hi cu laire des Sourds » .10

Plus lar ge ment, le Mou ve ment Ci toyens Sourds a pour ob jec tif de sen‐ 
si bi li ser la po pu la tion et d’aler ter les pou voirs pu blics et les col lec ti vi‐
tés sur les condi tions de vie et les dif fi cul tés ren con trées par les per‐ 
sonnes sourdes et mal en ten dantes en Gua de loupe. En pre mier lieu
fi gure la né ces si té d’amé lio rer l’ac ces si bi li té au quo ti dien (par
exemple, par la for ma tion d’in ter prètes en langue des signes, la mise
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en ac ces si bi li té des ad mi nis tra tions pu bliques et en par ti cu lier des
éta blis se ments pu blics de santé, le sous- titrage des jour naux té lé vi‐ 
sés, ou en core l’ins tau ra tion du bi lin guisme dans l’Édu ca tion na tio‐ 
nale). Il s’agit de ces ser d’in vi si bi li ser les per sonnes sourdes et mal en‐ 
ten dantes en Gua de loupe et de « bri ser [leur] so li tude 11. »

Mé thode
L’étude fut dé ployée en plu sieurs temps : une en quête ex plo ra toire a
per mis de re cueillir le sa voir ex pé rien tiel d’ac teurs per ti nents (cher‐ 
cheurs, membres de la com mu nau té sourde, as so cia tions lo cales et
in ter ve nants dans le champ du han di cap et/ou de la sur di té) et de
mieux iden ti fier les en jeux et pro blé ma tiques de la population- cible,
pour en suite ajus ter la mé thode et les ou tils de re cueil via des temps
de co- construction. Plu sieurs pro blé ma tiques contrai gnant l’en quête
et le re cueil de don nées ont aussi pu être iden ti fiées : tout d’abord, la
né ces si té de ne pas li mi ter le for mat du ques tion naire à une forme
écrite. Au- delà des dif fi cul tés de dé chif frage, le ni veau de lit té ra tie et
la com pré hen sion du sens ont été évo qués comme des freins à la pas‐ 
sa tion d’une en quête dont le conte nu se rait trop com plexe. Sur le
volet quan ti ta tif, les échelles de me sures ini tia le ment en vi sa gées, la
Me sure des Ha bi tudes de Vie (MHA VIE, Fou gey rol las et al., 2014), et la
Me sure de la Qua li té de l’En vi ron ne ment (MQE, Fou gey rol las et al.,
2008), n’ont pas pu être uti li sées, mais ont ins pi ré le ques tion naire
créé pour l’en quête. Ce der nier per met de ren sei gner les élé ments
sui vants  : pre miè re ment, les don nées socio- démographiques, les
condi tions de vie ma té rielles et so ciales ; dans la deuxième par tie, le
par cours de soins et les pro blé ma tiques de santé ; et enfin, concer‐ 
nant la vie quo ti dienne, sont no tam ment ren sei gnées les aides hu‐ 
maines et tech niques ; le degré d’ac com plis se ment de 27 ha bi tudes de
vie, et la mo bi li té géo gra phique, en par ti cu lier vers la France. Le
ques tion naire est pro po sé en ver sion pa pier, ou nu mé rique ; en auto-
ou hétéro- passation avec l’en quê trice, ac com pa gnée de l’in ter prète
pour as su rer l’in ter pré ta tion en LSF 12 des ques tions, des mo da li tés de
ré ponse et des ré ponses du par ti ci pant. La ver sion nu mé rique, en
ligne, a été créée sur le lo gi ciel d’en quête et d’ana lyse de don nées
Sphinx.
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Pour com plé ter et contex tua li ser ce re cueil quan ti ta tif, l’en quête de
ter rain a éga le ment mo bi li sé une mé tho do lo gie qua li ta tive par :

9

1) des en tre tiens de type bio gra phiques, ce choix mé tho do lo gique
s’ins cri vant dans la vo lon té de va lo ri ser le cou rant nar ra tif, et la mise
en récit de l’ex pé rience du han di cap (Ville, 2008). Ils ont été conduits
avec des per sonnes sourdes et mal en ten dantes (en pré sence d’un in‐ 
ter prète si né ces saire) et par fois de leur en tou rage. Les en trées thé‐ 
ma tiques re coupent celles du ques tion naire  : si tua tion socio- 
économique, bio gra phie fa mi liale, par cours de soins, ac ti vi tés réa li‐ 
sées et mo da li tés d’ac com plis se ment (par exemple, vie quo ti dienne,
sco laire, pro fes sion nelle, ac ti vi tés ci toyennes, cultu relles), dans les
en vi ron ne ments fa mi liaux, extra- familiaux et ins ti tu tion nels ; confi‐ 
gu ra tions re la tion nelles et pro ces sus de (dé)so cia li sa tion liés au han‐
di cap dans ces di vers es paces.

10

2) des en tre tiens semi- directifs, conduits avec des pro fes sion nels et
in ter ve nants des champs sco laire, so cial, médico- social, pro fes sion‐ 
nel, as so cia tif, en veillant à consti tuer un panel di ver si fié, et ce pour
l’en semble de la population- cible (en fants et ado les cents, adultes,
aînés, po pu la tion ac tive). Il s’agis sait de les in ter ro ger sur leur sa voir
ex pé rien tiel, les en jeux liés à la sur di té et au contexte local, leur per‐ 
cep tion des moyens hu mains et ins ti tu tion nels et la co hé rence de ces
moyens avec les be soins des per sonnes sourdes et mal en ten dantes.

11

Pour le re cru te ment des su jets, la tech nique d’échan tillon nage non
pro ba bi liste dite «  boule de neige  » (snow ball sam pling, Good man,
1961), proche du Re spondent Dri ving Sam pling 13 a été pri vi lé giée. De
fait l’échan tillon nage de po pu la tions aux contours im pré cis, dif fi ciles
à at teindre en rai son de ca rac té ris tiques po ten tiel le ment stig ma ti‐ 
santes, ou «  rares  » car peu sai sis sables par les ou tils sta tis tiques,
consti tue un défi ma jeur en sciences so ciales (Ba taille et al., 2018).
Cer tains ré pon dants, de fait de leur po si tion ne ment dans le tissu de
liens ont été des « ga te kee pers » (Oli vier De Sar dan, 2007) en fa ci li‐ 
tant l’accès au ter rain, l’ac cep ta bi li té et la dif fu sion de l’en quête, et
ainsi la ré colte des don nées. A cet égard, l’en tre mise des as so cia tions
(no tam ment le par te naire opé ra tion nel de l’étude, l’as so cia tion Bé bian
Un autre Monde) et des in ter prètes a été dé ci sive pour dif fu ser l’en‐ 
quête et ins tau rer un sen ti ment de confiance dans la com mu nau té
sourde. Leur relai au près des ac teurs in ves tis dans l’ac com pa gne ment
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Ta bleau 1. Ca rac té ris tiques socio- démographiques, sur ve nue de la sur di té et au-

to dé fi ni tion des per sonnes sourdes et mal en ten dantes

Ca rac té ris tiques N (%)

Si tua tion ma ri tale

En couple* 24 (56,4 %)

Cé li ba taire 31 (43,6 %)

Ni veau d’études  

Aucun di plôme 5 (9,1 %)

de la sur di té en Gua de loupe, ou plus lar ge ment du han di cap, a éga le‐ 
ment été très fa ci li ta teur.

Sources in for ma tives et par ti ci pants
Au total, l’en quête a im pli qué plus d’une sep tan taine d’in for ma teurs.
Plus pré ci sé ment, sur le volet quan ti ta tif, 57 par ti ci pants ont ré pon du
au ques tion naire. L’échan tillon (n = 57 ; M  = 42,6 ; Ecart- Type, ET =
13,9) com porte 34  femmes (M  = 44,3 ; ET = 14,4 ; 63,1  %) et
23 hommes (M  = 40,04 ; ET = 13,02 ; 36,9 %).

13

âge

âge

âge

Sur le volet qua li ta tif, les per sonnes in ter ro gées sont des pro fes sion‐ 
nels, in ter ve nants ou ac teurs en lien avec le han di cap ou la sur di té,
des per sonnes sourdes et mal en ten dantes et leurs proches. En plus
des en tre tiens (n = 36, durée moyenne d’une heure) consti tuant le
cœur du ma té riau dis cur sif, une ving taine d’uni tés qua li ta tives sont
is sues de plu sieurs sources, et temps d’échanges for mels et in for mels
(réunions de co- construction, échanges post- passation du ques tion‐ 
naire, ate liers, per ma nence au Centre Hos pi ta lier Uni ver si taire, sé mi‐ 
naire, jour nées de ren contre des Sourds). Le vo lume in di qué rend
donc bien compte du nombre d’en tre tiens et non du nombre d’in for‐ 
ma teurs ren con trés. De nom breux ac teurs étant eux- mêmes concer‐ 
nés par la dé fi cience au di tive, ou étant dans l’en tou rage proche de
per sonnes sourdes et mal en ten dantes, près de la moi tié des en tre‐ 
tiens (n = 15) sont de type « ré cits de vie ». Chaque conte nu dis cur sif
fut re trans crit (mot à mot, ver ba tim), en vue de l’ana lyse thé ma tique,
puis ano ny mi sé.

14

Les ca rac té ris tiques de l’échan tillon des per sonnes sourdes et mal en‐ 
ten dantes fi gurent dans le ta bleau ci- après :
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In fé rieur au Bac 27 (49,1 %)

Bac ca lau réat 14 (25,5 %)

Su pé rieur au Bac 9 (16,4 %)

Si tua tion pro fes sion nelle  

Actif 21 (38,9 %)

Sans ac ti vi té 27 (50 %)

En re traite 6 (11,1 %)

Sur ve nue de la sur di té  

De nais sance 34 (59,6 %)

Au cours de la vie 23 (40,4 %)

Au to dé fi ni tion  

Sourd 37 (64,9 %)

Mal en ten dant 15 (31,6 %)

Autre 5 (15,8 %)

Autre : « Hy bride / les deux » 3

Autre : « En ten dant » 2

* Qu’ils ré sident (32,7 %) ou non (10,9 %) avec le par te naire 

Pour ca rac té ri ser les ré pon dants, au- delà de l’ap proche par le
contexte de sur ve nue de la sur di té, et par les restes au di tifs, telle
qu’uti li sée dans des en quêtes na tio nales, il nous a sem blé per ti nent
de nous ap puyer sur une di men sion sub jec tive et iden ti taire. Celle- ci
est liée à l’au to dé fi ni tion des per sonnes, quelles que soient leurs ca‐ 
rac té ris tiques phy siques ou fonc tion nelles. À l’item  : «  Je me dé fi nis
comme… », les mo da li tés de ré ponse étaient les sui vantes : « Sourd »,
« mal en ten dant », « ni l’un ni l’autre » « autre » (« pré ci sez », com pre‐ 
nant un es pace d’ex pres sion libre). Sur les 57  ré pon dants à l’item,
37 par ti ci pants se dé fi nissent comme sourds, 15 dé clarent être mal en‐ 
ten dants ; pour 5  par ti ci pants, leur iden ti té est «  autre  »  : 3 s’auto- 
définissent comme « hy bride » ou «  les deux » (sourd et mal en ten‐ 
dant), et deux in di vi dus (jeunes im plan tés) s’auto- catégorisent
comme « en ten dants », et re jettent l’as si gna tion à la ca té go rie de dé‐ 
fi cient au di tif ou de sur di té.

16

L’ana lyse des modes de com mu ni ca tion pri vi lé giés est éga le ment per‐ 
ti nente pour ca rac té ri ser les ré pon dants  : la langue des signes fran‐ 
çaise est pré do mi nante. En effet, elle est sou vent uti li sée par plus de
77,2 % (n = 44) des par ti ci pants, 3  in di vi dus (5,3 %) seule ment l’uti li‐ 
sant ra re ment, sui vie de l’écrit, fré quem ment (52,6 %, n = 20) et ra re ‐
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ment (29,8 %, n = 17) uti li sé, puis de la lec ture la biale, à la quelle ont
sou vent re cours plus de la moi tié des ré pon dants (54,4 %, n = 31, vs
33,3 %, n = 19 qui l’uti lisent ra re ment). 36,8 % (n = 14) ont sou vent re‐ 
cours à l’ora li sa tion. Le Lan gage Parlé Com plé té n’est fré quem ment
uti li sé que par deux ré pon dants ; 63,6  % (n = 35) des en quê tés sont
in ca pables de l’uti li ser.

Ap proche quan ti ta tive de la par ‐
ti ci pa tion so ciale des per sonnes
sourdes et mal en ten dantes

Éva luer la per cep tion de li mi ta tion
dans les ac ti vi tés

L’in di ca teur syn thé tique « GALI » (Glo bal Ac ti vi ty Li mi ta tion In di ca tor,
ou «  in di ca teur glo bal de res tric tion d’ac ti vi té ») a été uti li sé afin de
sai sir la per cep tion glo bale de li mi ta tion des par ti ci pants. Il per met
de poser une ques tion unique in cluant quatre élé ments consti tu tifs
du han di cap (Dau phin et Ei de li man, 2021)  : sa di men sion chro nique
(« de puis plus de 6 mois »), ses causes (« pro blème de santé ») et le
fait que l’on cherche à me su rer les consé quences sur les ac ti vi tés
(« li mi té dans les ac ti vi tés ») dans un contexte so cial donné (« que les
gens font ha bi tuel le ment »). Sont consi dé rées comme étant han di ca‐ 
pées, au sens où elles ont de fortes res tric tions d’ac ti vi té, les per‐ 
sonnes ré pon dant « oui, for te ment » à l’énon cé sui vant : « Êtes- vous
li mi té(e), de puis au moins six mois, à cause d’un pro blème de santé,
dans les ac ti vi tés que les gens font ha bi tuel le ment ? Oui, for te ment li‐ 
mi té(e) / Oui, li mi té(e), mais pas for te ment / Non, pas li mi té(e) du
tout. ».

18

Dans notre ques tion naire, nous avons ap por té une mo di fi ca tion à cet
énon cé : en effet, dans la phase de co- construction de l’outil, les re‐ 
tours faits par les membres de l’as so cia tion par te naire opé ra tion nel
du pro jet nous in di quaient que la sur di té n’étant pas consi dé rée
comme un pro blème de santé ou une pa tho lo gie, le ré pon dant n’at tri‐ 
buait pas les dif fi cul tés ren con trées dans le quo ti dien au fait d’être
sourd, ou mal en ten dant, avec cette for mu la tion, en trai nant une sous- 
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estimation des li mi ta tions per çues. Le terme «  han di cap  » était lui
aussi trop conno té né ga ti ve ment et stig ma ti sant pour les per sonnes.
Par consé quent, nous ne par lons pas de « pro blème de santé » mais
pré ci sons la cause en dé si gnant la sur di té, ou les dif fi cul tés d’au di tion.

Plus de 40 % des par ti ci pants (40,4 %, n = 23) in diquent se sen tir for‐ 
te ment li mi tés dans des ac ti vi tés que les gens font ha bi tuel le ment. Ils
sont 31,6 % (n = 18) à se sen tir li mi tés, mais pas for te ment, et 28,1 % (n
= 16) à es ti mer n’être pas du tout li mi tés. Mal gré la faible taille des
sous- groupes, une ana lyse com pa ra tive a été menée pour iden ti fier
d’éven tuelles dif fé rences entre ceux qui s’auto- désignent comme
sourds (n = 37) et ceux qui se consi dèrent au tre ment, toutes ca té go‐ 
ries confon dues (n = 20). D’un point de vue sta tis tique, les dif fé rences
ob ser vées ne sont pas si gni fi ca tives (test du Chi2 non si gni fi ca tif, p =
0.1).

20

Les ha bi tudes de vie des per sonnes
sourdes et mal en ten dantes

Afin d’éva luer la par ti ci pa tion so ciale (ou le degré de réa li sa tion des
ha bi tudes de vie), 27 ac ti vi tés quo ti diennes ont été pro po sées dans le
ques tion naire. Pour chaque item, il était de man dé au ré pon dant d’in‐ 
di quer le degré de fa ci li té dans l’ac com plis se ment de cette ac ti vi té
(ou son non- accomplissement). Dans un ob jec tif de trai te ments
quan ti ta tifs, les ré ponses ont été re co dées de la façon sui vante  : 0,
pour la mo da li té «  im pos sible à faire, mais j’ai me rais », 1 « très dif fi‐ 
cile », 2 « plu tôt dif fi cile », 3 « plu tôt fa cile », et 4 «  très fa cile ». Si
l’ha bi tude de vie n’est pas per ti nente, le ré pon dant peut in di quer « ne
me concerne pas », au quel cas celle- ci n’est pas consi dé rée.

21

Les ac ti vi tés (voir Ta bleau 2) dont la réa li sa tion est la plus dif fi cile (<
ou = 2) concernent le fait d’exer cer sa ci toyen ne té (« par ti ci per à la
vie ci toyenne, par ex. voter »), re gar der les ac tua li tés à la té lé vi sion et
la réa li sa tion de dé marches ad mi nis tra tives en pré sen tiel (par
exemple à la Caisse d’Al lo ca tions Fa mi liales [CAF 14] ou à la Mai rie).

22

D’autres ac ti vi tés sont ac com plies avec une cer taine dif fi cul té (score
com pris entre 2 et 3) : les rendez- vous mé di caux (« aller à un rendez- 
vous mé di cal  »), le fait d’avoir des loi sirs cultu rels (comme aller au
musée), réa li ser des dé marches ad mi nis tra tives à dis tance, com mu ni ‐
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Ta bleau 2. Scores moyens (et écart- type) d’ac com plis se ment des ac ti vi tés quo ti- 

diennes pour l’en semble des per sonnes sourdes et mal en ten dantes, et par

groupe, avec va leur p du test de Mann- Whitney.

quer avec des en ten dants, lire (un jour nal, un livre), pas ser le per mis
de conduire, com mu ni quer avec les col lègues de tra vail, com mu ni‐ 
quer avec la fa mille, et enfin suivre les ac tua li tés sur in ter net. Les
autres ac ti vi tés (dé pla ce ments, soins du corps, tâches et loi sirs do‐ 
mes tiques, ali men ta tion et repas, ac ti vi tés spor tives et ar tis tiques,
com mu ni ca tion avec des per sonnes sourdes, suivi des films, sé ries et
do cu men taires à la té lé vi sion) ont un score d’ac com plis se ment élevé
(sont ac com plies avec fa ci li té, score > 3).

Des ana lyses com pa ra tives entre groupes ont été conduites à l’aide
du test du U de Mann- Whitney, la dis tri bu tion des don nées ne sui‐ 
vant pas une loi nor male (test de Shapiro- Wilk si gni fi ca tif). Les ré sul‐ 
tats fi gurent dans le ta bleau ci- après. La faible taille de l’échan tillon
ne per met tait pas d’ef fec tuer des ana lyses par sous- groupes, à par tir
de ca té go ries construites et croi sant un en semble de va riables per ti‐ 
nentes (par exemple, mo ment de sur ve nue de la sur di té, degré de li‐ 
mi ta tion dé cla rée, aide tech nique uti li sée, mode de com mu ni ca tion
pri vi lé gié, au to dé fi ni tion). Dans la lit té ra ture, les tra vaux font part de
l’hé té ro gé néi té des ap proches et des dif fi cul tés pour dé li mi ter les ca‐ 
té go ries per ti nentes des ana lyses liées à la sur di té. Dans notre étude,
les don nées quan ti ta tives portent sur l’en semble des per sonnes
sourdes et mal en ten dantes mais des com pa rai sons inter- groupes ont
tou te fois été pro po sées lorsque jugé per ti nent au re gard de la va‐ 
riable consi dé rée (par ti ci pa tion so ciale, stig ma ti sa tion per çue, li mi ta‐ 
tion glo bale dans les ac ti vi tés). Nous avons tenu compte de la dis tinc‐ 
tion entre les ré pon dants se dé fi nis sant comme sourds, et ceux qui
adoptent un autre qua li fi ca tif. Ce re grou pe ment sous la dé si gna tion
com mune « autre » ne ren voie pas for cé ment à un groupe ho mo gène
et co hé rent, mais il nous ap pa rais sait que les per sonnes s’au to ca té go‐ 
ri sant comme sourdes font face à des dif fi cul tés quo ti diennes, et des
be soins de com pen sa tion et d’adap ta tion de l’en vi ron ne ment plus im‐ 
por tants. Le ma té riau qua li ta tif per met tra d’af fi ner et d’ap puyer ces
hy po thèses.
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Ha bi tude de vie

Po pu la tion to‐ 
tale
(moyenne ±
écart- type)

Sourds
(moyenne ±
écart- type)

Autre
(moyenne ±
écart- type)

Va leur p
(Test U de Mann- 
Whitney)

Soin du corps 3.94 ± 0.23 3.94 ± 0.23 3.95 ± 0.22 0.96

Pré pa ra tion repas 3.77 ± 0.54 3.77 ± 0.54 3.78 ± 0.54 0.97

S’ali men ter 3.91 ± 0.44 3.94 ± 0.23 3.85 ± 0.67 0.96

Dé pla ce ments (int) 3.96 ± 0.18 3.94 ± 0.23 4.00 ± 0.00 0.29

Trans ports pu blics 3.07 ± 0.99 3.13 ± 1.05 2.94 ± 0.89 0.35

Mo bi li té (ext) 3.40 ± 0.87 3.45 ± 0.95 3.30 ± 0.73 0.13

Pas sa tion per mis de
conduire 2.60 ± 1.23 2.64 ± 1.32 1.20 ± 0.97 0.51

Ac tua li té via in ter net 2.77 ± 1.13 2.64 ± 1.20 3.00 ± 0.97 0.32

Ac tua li té té lé vi‐ 
suelle 1.91 ± 1.30 1.40 ± 1.11 2.85 ± 1.08 < .001

Lec ture 2.54 ± 1.09 2.22 ± 1.09 3.10 ± 0.85 < .05

Courses 3.67 ± 0.61 3.69 ± 0.62 3.61 ± 0.60 0.46

Tâches mé na gères 3.89 ± 0.46 3.97 ± 0.16 3.70 ± 0.16 0.05

Dé marches admin
(prés) 2.02 ± 0.98 1.83 ± 1.02 2.38 ± 0.77 < .05

Dé marches admin
(dist) 2.31 ± 1.03 2.21 ± 1.13 2.50 ± 0.78 0.39

Vie ci toyenne 1.61 ± 1.37 1.23 ± 1.32 2.35 ± 1.16 < .01

Com mu ni ca tion en‐ 
ten dants 2.39 ± 0.86 2.16 ± 0.83 2.80 ± 0.76 < .01

Com mu ni ca tion
sourds 3.41 ± 1.02 3.70 ± 0.81 2.84 ± 1.16 < .001

Com mu ni ca tion fa‐ 
mille 2.74 ± 0.87 2.64 ± 0.91 2.90 ± 0.78 0.33

Com mu ni ca tion col‐ 
lègues 2.63 ± 0.92 2.48 ± 0.94 3.00 ± 0.77 0.13

Rendez- vous mé di‐ 
caux 2.18 ± 1.06 1.91 ± 1.01 2.68 ± 1.00 < .01

Usages nu mé riques 3.35 ± 0.85 3.37 ± 0.86 3.30 ± 0.86 0.71

Loi sirs do mes tiques 3.57 ± 0.74 3.50 ± 0.84 3.72 ± 0.46 0.45

Loi sirs cultu rels 2.28 ± 1.19 1.97 ± 1.19 2.80 ± 1.00 < .01

Ac ti vi tés Phy siques
et Spor tives 3.25 ± 0.98 3.22 ± 1.09 3.31 ± 0.74 0.86

Sor ties 3.40 ± 0.92 3.40 ± 1.01 3.40 ± 0.87 0.56

Conte nus au dio vi‐ 
suels 3.09 ± 0.95 2.94 ± 0.98 3.35 ± 0.87 0.12

Ac ti vi tés ar tis tiques 3.22 ± 1.03 3.31 ± 1.14 3.05 ± 0.74 0.08
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Les dif fé rences ob ser vées sont si gni fi ca tives quant aux ha bi tudes de
vie sui vantes : suivre les ac tua li tés sur in ter net, lire, par ti ci per à la vie
ci toyenne, com mu ni quer avec des en ten dants, com mu ni quer avec
des per sonnes sourdes, as su rer ses rendez- vous mé di caux et avoir
des loi sirs, et une vie cultu relle. Pour toutes ces ac ti vi tés, à l’ex cep‐ 
tion de la com mu ni ca tion avec des per sonnes sourdes (où les Sourds
ont plus de fa ci li té), le score moyen des ré pon dants du groupe Autre
est su pé rieur ; en d’autres termes, les per sonnes se dé fi nis sant
comme sourdes ren contrent da van tage de li mi ta tions et de dif fi cul‐ 
tés.

25

Un manque d’ac ces si bi li té au quo ti ‐
dien : « On a l’im pres sion de pas être
com plè te ment dans la so cié té »
Les pro duc tions dis cur sives ap portent un éclai rage sup plé men taire à
ces don nées quan ti ta tives. Parmi les thé ma tiques abor dées, c’est la
ques tion de l’ac ces si bi li té qui est pri mor diale et ré cur rente. Accès aux
es paces et aux dé marches de la vie quo ti dienne  : ad mi nis tra tions,
com merces, ins ti tu tions, mais éga le ment aux ser vices de soins, à l’in‐ 
for ma tion lo cale et na tio nale, à la vie cultu relle, ou en core à la vie ci‐ 
toyenne et po li tique.

26

Ainsi, concer nant les ac tua li tés et les in for ma tions dif fu sées à la té lé‐ 
vi sion ou dans la presse, les per sonnes sourdes pré cisent qu’elles sont
bien sou vent ex clues du fait du manque d’ac ces si bi li té en langue des
signes, ou de re trans crip tion, et de leur faible ni veau de mai trise de
l’écrit. Par exemple, Yanis, Sourd et for ma teur en Langue des signes
fran çaise (LSF) pré cise :

27

Pour les courses, c’est fa cile mais pour la com mu ni ca tion, c’est un
peu com pli qué. (…) Les prin ci pales dif fi cul tés je di rais que c’est dans
le tra vail, et en suite pour le code de la route (…) et aussi dans le do ‐
maine mé di cal c’est très dif fi cile pour com mu ni quer, et pour le jour ‐
nal aussi, on n’a rien !

Sa com pagne, éga le ment Sourde et lo cu trice en LSF, ajoute :28
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Si on com prend pas on peut pas avan cer, on peut pas vivre. (…) Par
exemple une pré ven tion, ou une alerte pour une tem pête, il faut être
aler té si quelque chose de grave se passe.

Pour rap pel, les ré sul tats de l’en quête quan ti ta tive ont mon tré que si
les per sonnes sourdes et mal en ten dantes pas saient fré quem ment par
l’écrit pour com mu ni quer avec au trui, la lec ture est une tâche peu
aisée, et plus dif fi cile pour les per sonnes auto- décrites comme
sourdes. Les mes sages de santé pu blique, ou re la tifs aux risques cli‐ 
ma tiques et mé téo ro lo giques sont ainsi au cœur de cette pro blé ma‐ 
tique de mise en ac ces si bi li té de l’in for ma tion, comme cela a été
poin té par plu sieurs ré pon dants, et des as so cia tions lo cales qui se
font le relai de ces in for ma tions au près de la com mu nau té sourde :

29

On a poin té du doigt que pour tout ce qui était cy clones et des
choses im por tantes il fal lait que ce soit mé dia ti sé, enfin ac ces sible
(…) ; c’est ce qu’on fai sait nous à notre pe tite échelle, quand on avait
de l’ar gent du dé par te ment, on met tait en place des confé rences
d’in for ma tion. Sur des dé marches ad mi nis tra tives, la santé, des thé ‐
ma tiques d’ac tua li té, des choses comme ça. Mais (…) C’est pas notre
rôle. (En ten dante, membre d’une as so cia tion)

La dés in for ma tion a été tous azi muts donc ils [les sourds] se la sont
prise de plein fouet, donc si per sonne ne les in forme réel le ment, ils
vont prendre la pre mière in for ma tion qui leur vient. (…) Les pre ‐
mières re pré sen ta tions des logos sur le sida res semblent à des sym ‐
boles du nu cléaire donc pen dant un mo ment, les sourds ont pensé
qu’entre le sida et le nu cléaire, il y avait un lien. (…) C’est pour ça que
l’in for ma tion est pri mor diale. (Or tho pho niste en struc ture d’ac cueil
de jeunes per sonnes sourdes et mal en ten dantes)

A cet égard, l’ac cueil des per sonnes sourdes et mal en ten dantes et
l’ac com pa gne ment dans les dé marches ad mi nis tra tives sont des ob‐ 
jec tifs prio ri taires des po li tiques pu bliques, comme l’in dique l’agent
char gé de la po li tique d’in clu sion pour la Di rec tion de l’Eco no mie, de
l’Em ploi, du Tra vail et des So li da ri tés (DEETS), qui pré cise éga le ment
qu’une dé marche d’« ac cul tu ra tion » des agents a été ini tiée dans ce
sens afin de « fi na le ment pro po ser, af fi ner et adap ter un ser vice pu‐ 
blic pour ces per sonnes qui ont ce dé fi cit sen so riel ». Avec un re tard
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no ti fié «  dans le fait d’être en éga li té de trai te ment des usa gers  ».
Concer nant plus par ti cu liè re ment les éta blis se ments pu blics de
santé, Jean- Louis, sourd ora liste et di rec teur d’une pla te forme d’ac‐ 
ces si bi li té, pré cise lors d’un en tre tien :

Vous avez parlé de la mai rie, de la Caisse d’Al lo ca tions Fa mi liales, des
ur gences, ty pi que ment ce sont le type (…) d’éta blis se ments re ce vant
du pu blic qui vont avoir une obli ga tion fon da men tale d’ac ces si bi li té
(…). Le sec teur de la santé c’est le plus mau vais élève, et de très loin.
(…) Quand on re garde le coût pour rendre ac ces sible un hô pi tal aux
sourds et mal en ten dants c’est de l’ordre de 10 à 12 000 € par an. (…)
Donc c’est une ques tion de vo lon té, de men ta li té. Et c’est en core plus
am pli fié dans les ter ri toires d’Outre- Mer qui sont les pa rents
pauvres.

L’ac ces si bi li té aux soins, tout au long du par cours, à com men cer par
la prise de rendez- vous avec un pro fes sion nel de santé, jusqu’à la
prise en charge et au suivi de soins, est une pro blé ma tique im por‐ 
tante sur le ter ri toire. Pré cé dem ment l’ana lyse par sous- groupe a
mon tré que la po pu la tion sourde ren contre des dif fi cul tés si gni fi ca ti‐ 
ve ment plus grandes pour ho no rer ses rendez- vous mé di caux. Lors‐ 
qu’ils sont in ter ro gés sur leur façon de prendre rendez- vous avec un
mé de cin, plus de la moi tié (51,9 %, n= 28) des per sonnes sourdes et
mal en ten dantes in diquent être ai dées par un tiers (par exemple,
proche de la fa mille, ami). 37 % des ré pon dants in diquent être au to‐ 
nomes (avec, vs sans dif fi cul té, 14,8 %, n= 8, et 22,2 %, n = 12, res pec ti‐ 
ve ment). Concer nant leur connais sance et leur uti li sa tion de ser vices
de soins adap tés à l’ac cueil des per sonnes sourdes, ils sont plus de la
moi tié (54,4 %, n = 31) à in di quer n’avoir ja mais eu re cours à de tels
ser vices. 36,8 % (n = 21) y ont déjà eu re cours, mais en France hexa go‐ 
nale ; pour près de 90 % de l’échan tillon (87,7 %, n = 35), aucun ser vice
de soins adap té à l’ac cueil des sourds n’existe en Gua de loupe.

31

Plu sieurs per sonnes sourdes et mal en ten dantes et proches rap‐ 
portent ainsi des ex pé riences de manque d’ac ces si bi li té et de dif fi cul‐ 
tés im por tantes de com mu ni ca tion liées à la prise de rendez- vous, à
l’ac cueil des ur gences ou aux in ter ac tions avec des pro fes sion nels de
santé :
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Ça ce se rait un avan tage d’avoir cette langue des signes, et même à
l’hô pi tal. Créer, même à l’hô pi tal, un pôle spé cia li sé pour les per ‐
sonnes sourdes. (…) La PCH est uti li sée pour payer l’in ter prète mais
après moi j’ai envie qu’on soit plus mo derne, qu’on ait des choses
adap tées à notre si tua tion et à l’ac tua li té et pas qu’on soit l’en fant
pauvre de la France. (Raphaël, Sourd)

Par exemple chez le gy né co logue, pour pas ser un I.R.M., pour le den ‐
tiste, il faut tou jours un in ter prète. (…) Parce que c’est ma vie et j’ai
envie de gar der cette au to no mie, de me dé brouiller (…) c’est très
com pli qué l’hô pi tal il y a zéro in ter prète et à chaque fois s’il y a un
ac ci dent c’est à nous d’ap pe ler l’in ter prète pour qu’il vienne (…) Pa reil
quand ils ex pliquent com ment prendre un mé di ca ment si on com ‐
prend pas, il peut y avoir des ré per cus sions assez graves. (San dra,
Sourde)

Alors une ac ces si bi li té en langue des signes ça c’est très im por tant
no tam ment dans le do maine mé di cal, c’est pri mor dial. Le code aussi,
et même à Pôle Em ploi 15 il faut qu’il y ait des gens qui sachent si gner,
et aussi dans le do maine ju di ciaire, la po lice et la gen dar me rie, c’est
im por tant qu’il y ait de la langue des signes. Mais la prio ri té je di rais
que c’est le mé di cal. (Julie, Sourde)

L’enjeu d’in clu sion des per sonnes dites han di ca pées dans la so cié té
re pose sur la mise en ac ces si bi li té de tous les pans de la vie so ciale.
Or, s’agis sant de la vie cultu relle, là en core les lieux re ce vant du pu‐ 
blic, tels que les mu sées, ne per mettent pas une par ti ci pa tion so ciale
et une pleine ex pé rience des offres cultu relles aux per sonnes sourdes
et mal en ten dantes. En effet, le terme «  ac ces si bi li té  » est d’ailleurs
sou vent ré duit à la mo bi li té, aux dé pla ce ments et au cadre bâti. Marc,
Sourd, té moigne  de son ex pé rience alors qu’il se rend, ac com pa gné
de son fils en ten dant, au Mé mo rial ACTe à Pointe- à-Pitre, un lieu
cultu rel et sym bo lique puis qu’il est dédié à la mé moire col lec tive de
l’es cla vage, avec une ou ver ture sur le monde contem po rain :
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C’est im por tant d’être in for mé au musée, par exemple sur l’his toire,
notre ori gine est gua de lou péenne mais on n’a au cune in for ma tion, il
n’y a pas d’his to rien. Il y a des gens qui viennent de mé tro pole mais
qui ne sont pas au fait de la culture gua de lou péenne. Donc il nous
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faut vrai ment un accès à l’his toire de nos an cêtres, de la Gua de loupe.
(…) C’est im por tant, c’est ca pi tal ! Même si on est sourd.

La par ti ci pa tion so ciale dans le champ de la ci toyen ne té est for te‐ 
ment en tra vée pour les per sonnes sourdes et mal en ten dantes  : pré‐ 
cé dem ment, les ré sul tats in di quaient en effet que parmi tous les
items liés à la réa li sa tion des ha bi tudes de vie, le fait d’exer cer sa ci‐ 
toyen ne té est l’ac ti vi té la plus dif fi cile à ac com plir. L’ac ces si bi li té, dans
ce cadre, est donc fon da men tale pour ga ran tir aux sourds le plein
exer cice de leurs droits et un trai te ment égal de tous les ci toyens :
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Tout notre vécu et nos vies sont im por tantes aussi, même à la mai rie
il fau drait un in ter prète, pour que les sourds puissent com prendre,
qu’il y ait une ac ces si bi li té et qu’ils puissent s’ex pri mer aussi car s’il
n’y a pas d’af fi chage nous on est au cou rant de rien ou bien il y a des
af fiches qu’on n’ar rive pas à lire. Il faut que les sourds puissent par ti ‐
ci per à la vie ci toyenne donc on a be soin d’ac ces si bi li té au mi ni mum,
du côté ci toyen. (Syl vie)

Le mot ci toyen ne té je trouve qu’il est adap té ef fec ti ve ment pour les
en ten dants mais pour les Sourds, pour de ve nir ci toyen c’est très
com pli qué. (…) On a l’im pres sion de pas être com plè te ment dans la
so cié té. Pour les en ten dants il y a cette pos si bi li té d’évo luer, no tam ‐
ment pour de ve nir pré sident, mais nous les Sourds on est tou jours
en bas de l’échelle (…). (Raphaël)

Com pen ser : des aides hu maines in suf ‐
fi santes

In ter ro gés sur l’aide glo bale dont ils ont be soin pour réa li ser la plu‐ 
part de leurs ac ti vi tés quo ti diennes, les ré pon dants in diquent, pour
plus des deux tiers d’entre eux (71,9 %, n = 42), avoir be soin sou vent (n
= 20), ou par fois (n=21), d’aide au quo ti dien. Près d’un tiers (28,1 %, n =
16) af firment n’avoir ja mais ou presque be soin d’aide pour ac com plir
leurs ac ti vi tés.
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De façon gé né rale, les ré pon dants af firment, à 66,7  %, avoir be soin
d’une aide hu maine dans l’ac com plis se ment de leurs tâches au quo ti‐ 
dien (n = 38, vs 33,3 %, n = 19). Plus pré ci sé ment, cette aide pro vient
es sen tiel le ment de l’en tou rage, pour près de la moi tié des per sonnes
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sourdes et mal en ten dantes (45,9 %, n = 17), de pro fes sion nels (tel que
l’in ter prète ; 18,9  %, n = 7) ou des deux (proches et pro fes sion nels,
35,1 % n = 13). Plu sieurs en quê tés rap portent ainsi :

Oui c’est très com pli qué pour moi, par exemple aller chez le mé de ‐
cin, je suis obli gée d’ap pe ler ma sœur mais si elle est oc cu pée qu’elle
tra vaille dans ce cas je suis com plè te ment blo quée, et si l’in ter prète
est oc cu pé je peux pas non plus faire appel à elle donc j’y vais seule et
je me dé brouille (…). (Syl vie, Sourde, lo cu trice LSF)

Pour les pro fes sion nels de santé, je prends ma sœur ou un proche de
ma fa mille. (…) On me dit sou vent vous devez prendre rendez- vous
par té lé phone et non pas venir sur place. (…) J’ai déjà dit je ne peux
pas ap pe ler je suis sourde c’est pour ça que je viens sur place il faut
que je fasse appel à mes pa rents ? Com ment je fais. (Julie, Sourde, lo ‐
cu trice LSF)

La sol li ci ta tion d’un proche peut aussi gé né rer des freins dans des
consul ta tions re le vant du se cret mé di cal, ou créer des si tua tions in‐ 
con for tables pour le par te naire, qui cu mule les rôles – dont celui d’in‐ 
ter prète ;
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Mon rôle c’est celui de maman, ce n’est pas le rôle de tra duc tion et je
me re trouve très sou vent dans cette situation- là (…) L’hô pi tal, tous
ces trucs- là, la mai rie, l’ad mi nis tra tion. Mon com pa gnon c’est moi qui
fais les dé marches sur les trois quarts des choses. (So phie, en ten ‐
dante, com pagne d’un sourd)

Face au manque d’ac ces si bi li té dans l’es pace pu blic et les ad mi nis tra‐ 
tions, bien sou vent, c’est la per sonne sourde qui ini tie le re cours à
l’in ter prète, et ce à ses frais ; celui- ci sort par fois éga le ment de son
« rôle » ini tial :
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Quand tu vois des gens, et aussi bien à la MDPH [Mai son Dé par te ‐
men tale pour les Per sonnes Han di ca pées 16] , j’hal lu cine. Quand on te
dit « vous pou vez pas lui rem plir son pa pier ? » Moi je suis in ter prète,
je suis pas as sis tante so ciale ! « Oui mais vous ima gi nez pas, et ma ‐
chin il faut l’aider » mais non, c’est pas mon rôle, c’est votre rôle. Et je
leur ai dit « pour quoi vous ne met tez pas une per ma nence, avec une
per sonne si gnante ? » (In ter prète en LSF)
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A cet égard, de nom breux dys fonc tion ne ments et ir ré gu la ri tés ont
été poin tés par les ré pon dants concer nant leurs dé marches ad mi nis‐
tra tives au près de la MDPH, et les aides et com pen sa tions per çues en
consé quence 17. L’exa men des pra tiques des MDPH ré vèle une éva lua‐ 
tion dif fé ren ciée et par cel laire des be soins de com pen sa tion des per‐ 
sonnes en si tua tion de han di cap 18. En pa ral lèle des dé lais de trai te‐ 
ment qui en gendrent de nom breuses rup tures de droits, le Dé fen seur
sou ligne les in éga li tés ter ri to riales. A titre d’exemple, l’in adé qua tion
des ta rifs de la PCH (Pres ta tion de com pen sa tion du han di cap) pour
cou vrir les be soins réels des per sonnes han di ca pées, et le reste à
charge qui en dé coule pour les bé né fi ciaires. Une pro fes sion nelle de
la sur di té, or tho pho niste en li bé ral, rap por tait ainsi en en tre tien :
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Le point le plus noir c’est la MDPH. C’est- à-dire qu’ils [les per sonnes
sourdes et mal en ten dantes] font des de mandes, de re con nais sance
de leur han di cap, qui partent dans des dos siers, qui durent un an,
deux ans et ils sont même pas rap pe lés. Il y en a qui n’abou tissent ja ‐
mais et très peu abou tissent. Donc c’est vrai ment ca tas tro phique. (…)
Il y a même cer tains qui ne touchent plus l’al lo ca tion, la PCH. Ils
savent pas pour quoi, ils font les re lances, ils ont per sonne.

Pour contac ter les ser vices pu blics, les per sonnes sourdes et mal en‐ 
ten dantes doivent pou voir bé né fi cier d’une « tra duc tion écrite si mul‐ 
ta née et vi suelle de toute in for ma tion orale ou so nore les concer‐ 
nant  » (ar ticle  78 de la loi n   2005-102 19). De puis 2018, en France
hexa go nale, les opé ra teurs de ré seau mo bile se doivent de four nir un
ser vice gra tuit de re lais té lé pho nique à l’en semble de leurs sous crip‐ 
teurs souf frant d’une perte au di tive. Pour les dé par te ments et ré gions
d’Outre- Mer, il est à pré sent pos sible d’ef fec tuer des ap pels té lé pho‐ 
niques, mais aux ho raires de la France conti nen tale ; ainsi aucun
centre- relai spé ci fique n’existe en Gua de loupe :
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o

On a be soin d’in ter prète, il y a un réel manque, c’est vrai qu’il y a déjà
des centres re lais té lé pho niques mais ici il n’y en a ab so lu ment pas et
en plus avec le dé ca lage ho raire c’est com pli qué d’ap pe ler, donc il
faut vrai ment créer un centre de re lais té lé pho nique en Gua de loupe.
(…) Dans le do maine privé comme dans le do maine pu blic ef fec ti ve ‐
ment on vou drait une éga li té com plète avec les en ten dants. (Léa,
Sourde et for ma trice en LSF)
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Le pro blème des Sourds, c’est vrai ment d’ap pe ler. Roger Voice est
com pli qué, il fau drait créer un ser vice ou un pôle d’in ter prète ici en
Gua de loupe (…) et aussi la pos si bi li té d’ap pe ler li bre ment sans pas ser
par la France. (…) On a beau coup de re tard ici. (Raphaël, Sourd)

Re ven di ca tions iden ti taires : « Si
tout le monde si gnait, il n’y au rait
plus de han di cap ! »

Contours de la sur di té et iden ti té(s)
sourde(s)
La po pu la tion sourde et mal en ten dante re couvre une grande hé té ro‐ 
gé néi té de pro fils et une di ver si té des par cours, ce qui ne per met pas
d’éta blir pré ci sé ment une « ty po lo gie du sourd ». La dis tinc tion entre
les per sonnes sourdes de nais sance, et celles qui sont « de ve nues »
sourdes est im por tante puisque ce sont ces der nières qui font vé ri ta‐
ble ment l’ex pé rience d’une rup ture bio gra phique et d’un bou le ver se‐ 
ment de leur quo ti dien. Pour les pre mières, la sur di té est une com po‐ 
sante de l’iden ti té. Lydie, en ten dante et mère d’une ado les cente
sourde, l’ex plique en en tre tien :
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Parce que quel qu’un qui de vient sourd, qui est mal en ten dant à 50 ans
ou 60 ans, ou par ac ci dent c’est autre chose, que celui qui naît sourd,
qui se dé ve loppe dif fé rem ment, et moi j’adhère tout à fait au concept
de culture et d’iden ti té. Je pense qu’il fau drait dire qu’un mal en ten ‐
dant en fait c’est l’en ten dant qui a perdu. (…) Imaginez- vous quel ‐
qu’un qui a connu l’au di tion : il ne peut pas le vivre de la même façon
que celui qui ne l’a ja mais connue. (…) On ne souffre pas de ce dont
on ne sait pas.

Dans notre en quête, nous te nions à dis tin guer les per sonnes sourdes
des mal en ten dantes. Mais la dif fé rence est- elle seule ment liée à la
pré co ci té de la perte ? est- ce le degré, l’in ten si té de la perte qui les
dis tingue ? le mo ment, ou la si tua tion évo quée (par exemple, un sourd
qui re tire sa pro thèse au di tive en ren trant du tra vail) ? c’est le risque
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d’une dé fi ni tion mé di cale ou fonc tion nelle qui est là poin té, en mas‐ 
quant éga le ment les di men sions sub jec tives, iden ti taires et l’as pect
cultu rel du monde sourd. In ter ro geant l’ar ti fi cia li té de ces dis tinc‐ 
tions, Éloise, Sourde et lo cu trice en LSF, ex plique ainsi en en tre tien :

Qu’est- ce que ça veut dire pour vous mal en ten dant ? C’est quoi le
sens pré ci sé ment parce que pour les sourds, par fois on a l’im pres ‐
sion que c’est un mot in ven té. Parce qu’un mal en ten dant c’est un
mau vais sourd, ou c’est un mau vais en ten dant ?  
(…) Il y a des per sonnes sourdes qui ont un reste au di tif. Il y a des
per sonnes qui ont perdu l’au di tion qui ne savent pas si gner, et moi je
pense qu’elles sont ex clues parce qu’elles n’ont au cune langue (…).
Mais nous à l’heure ac tuelle, il y a des sourds, des mal en ten dants, des
per sonnes im plan tées, des en ten dants et tous ces mots- là j’ai envie
de les mettre de côté, j’avais pas envie de stig ma ti ser les per sonnes ;
nous on en a souf fert. Moi par exemple je peux par ler, mais du coup
on me dit « tu es une fausse sourde car tu en tends un peu ». Et du
coup ça ques tionne mon iden ti té et ça me gêne.

Le mode de com mu ni ca tion pri vi lé gié est éga le ment une di men sion
im por tante de l’iden ti té sourde, dé pla çant le cri tère sen so riel de
« l’oreille », vers celui d’une culture com mune – en rap pe lant que le
han di cap est re la tif :
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Si tout le monde si gnait, il n’y au rait plus de han di cap ! (In ter prète en
LSF)

Lors d’un en tre tien, une au dio pro thé siste té moigne  de la di ver si té
des pro fils qu’elle re çoit en aler tant sur les risques de biais liés à
notre mé thode d’échan tillon nage, puis qu’elle est fa vo ri sée par le relai
as so cia tif  : il s’agit d’ap pro cher éga le ment les sourds fai sant le choix
d’un re tour vers le monde en ten dant, vers l’ora li sa tion. Ef fec ti ve ment,
notre échan tillon com porte très peu de sourds ora li sants, non lo cu‐ 
teurs en langue des signes. Le té moi gnage de Jean- Louis, sourd pro‐ 
fond ora li sant, non lo cu teur de la LSF, est à cet égard édi fiant : il va lo‐ 
rise la mul ti pli ci té des moyens de com mu ni ca tion :
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Moi non plus je ne signe pas (…) je suis une per sonne sourde ora liste
qui a gran di dans la fi lière clas sique avec des en ten dants. (…) Je
pense qu’il y a un phé no mène qui va s’étendre, c’est le bi lin guisme
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(…) ; [car] quand il s’agit de com men cer les études su pé rieures et la
vie ac tive, le fait de mai tri ser l’ora li sa tion ou a mi ni ma le fran çais
écrit c’est une clé qui est in dis pen sable pour évo luer et avoir une
car rière. (…). Après il y a des per sonnes, des pa rents, par exemple qui
di saient « j’es père que mon fils sera sourd » : pour eux la sur di té c’est
plus qu’une culture, c’est un pays ! avec sa langue, son dra peau etc…
ok, j’es père aussi que tu lui don ne ras les clés parce qu’être sourd,
c’est pas ri go lo tous les jours non plus. Sur tout si on pra tique pas la
langue prin ci pale du pays dans le quel on vit !

Raphaël, en ac cord avec l’ap proche so ciale du han di cap, dé place la
pers pec tive vers l’or ga ni sa tion en vi ron ne men tale et so ciale. Il ex‐ 
plique que c’est le re gard des va lides qui l’in fé rio rise ou le li mite, en
ra me nant sa sur di té à une li mite, un manque. Lui, il re jette les ca té‐ 
go ries pré dé fi nies, dé li mi tées par les en ten dants :
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Je me consi dère comme Sourd, ou mal en ten dant, en fait j’ai les deux
cas quettes, les deux iden ti tés. (…) Moi je me sens au mi lieu. Je me
sens comme un hy bride. (…) Moi je me dé fi nis pas comme li mi té, ce
sont les autres per sonnes qui sont li mi tantes par rap port à moi. C’est
quand ils me re gardent, en tant que sourd. (…) Les en ten dants, quand
ils me re gardent.

Les don nées is sues du ques tion naire re la tives à la dis cri mi na tion per‐ 
çue (sen ti ment de mise à l’écart de la vie so ciale du fait de sa dé fi cience
au di tive) com plètent ces élé ments : les ré pon dants sont presque 70 %
à in di quer per ce voir une dis cri mi na tion im por tante (22,8 % es ti mant
qu’elle existe, mais fai ble ment, et 8,8 % in di quant n’en res sen tir au‐ 
cune). D’un point de vue sta tis tique, les dif fé rences ob ser vées entre
les groupes (auto- désigné sourd, vs autre) ne sont pas si gni fi ca tives
(test du Chi2, p = 0.1), in di quant que les mal en ten dants font éga le‐ 
ment face à des obs tacles im por tants dans l’en vi ron ne ment so cial.
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Et les « de ve nus sourds » ? l’entre- deux
mondes
Alexa est de ve nue sourde tar di ve ment, peu de temps avant sa re‐ 
traite. Elle a subi une im plan ta tion bi la té rale qu’elle es time for cée,
mais dont l’ur gence s’ex pli quait par une os si fi ca tion co chléaire ra ‐
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pide. Elle a fini par ac cep ter ses im plants et ne pour rait plus s’en dis‐ 
pen ser, même si son iden ti té est de ve nue « com po site », plu rielle :

Je le suis de ve nue [sourde], et ça fait une grosse dif fé rence. (…) J’ai dit
« je ne suis pas sourde, je ne suis pas en ten dante. Je suis entre les
deux. ». Et j’ar rive à me sen tir très à l’aise, que je sois sourde, mal en ‐
ten dante ou de ve nue sourde. Ça ce sont les trois iden ti tés avec les ‐
quels je jongle. Par exemple le matin, quand je me ré veille, je suis
com plè te ment sourde. Après…

Qu’en est- il de la sur di té ac quise ? du mal en ten dant ou du de ve nu
sourd, de l’en ten dant qui perd bru ta le ment, ou pro gres si ve ment l’au‐ 
di tion, et qui dé couvre, ou se fa mi lia rise avec ce nou veau rap port au
monde ? le concept de li mi na li té, ou si tua tion de seuil im po sée à la
per sonne han di ca pée (Mur phy, 1993 ; Quen tin, 2019), est ici éclai rant :
« mau vais en ten dant » et « mau vais sourd », sou vent non lo cu teur de
la langue des signes, non in té gré dans la com mu nau té sourde ou dans
le monde as so cia tif, il est placé à la marge, entre les deux mondes :
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Pour une per sonne qui de vient mal en ten dante, il y a un deuil à faire.
Ils ne sont pas fé dé rés, il n’y a pas une com mu nau té de mal en ten ‐
dants, au tant les sourds ont une iden ti té et une culture, alors que le
mal en ten dant, en fait il est presque plus mal loti. Son col lec tif de tra ‐
vail l’éloigne, et lui il s’isole, donc c’est l’ex clu sion ab so lue en fait. La
dé fi cience au di tive c’est ça, petit à petit ils par ti cipent plus aux
conver sa tions, ils sont plus dis crets, ils ré pondent pas… et les col ‐
lègues le re prochent ou disent « bon je t’ex pli que rai plus tard ». (Ré ‐
fé rente PRITH, Plan ré gio nal d’in ser tion des tra vailleurs han di ca pés)

Alors le mal en ten dant, c’est le plus mal heu reux là- dedans ! (…) tant
qu’il ne s’est pas construit une iden ti té propre, il va être mal heu reux.
Il va être entre les deux mondes. (…) D’au tant plus qu’il fait illu sion.
(Res pon sable, struc ture d’ac cueil de jeunes sourds)

Quand vous par lez de sur di té, n’ex cluez pas les mal en ten dants (…)
vous et moi de main. Qui pou vons perdre l’au di tion (…). Les mal en ‐
ten dants sont les mal- aimés de la sur di té, c’est dingue. Les sourds, il
y a une com mu nau té sourde, il y a une culture sourde, une iden ti té
sourde, une langue des signes (…). Les mal en ten dants, en fait j’en ‐
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tends mal mais j’en tends quand même, je fais par tie du monde des
en ten dants. (Res pon sable, as so cia tion)

Re fu ser la ré pa ra tion : « je suis sourd,
et c’est comme ça ! »
La sys té ma ti sa tion du dé pis tage au di tif néo na tal montre l’évo lu tion
des pra tiques concer nant les sur di tés de l’en fant, en te nant compte
du rôle ma jeur de la pré co ci té du diag nos tic et de la prise en charge.
En ac cord avec les re com man da tions de la Haute Au to ri té de
Santé 20, le dis cours mé di cal va lo rise la pro po si tion d’aides tech‐ 
niques en ré ponse à un diag nos tic de sur di té : les sur di tés de per cep‐ 
tion re lèvent d’un ap pa reillage au di tif, et les plus im por tantes, d’une
im plan ta tion co chléaire.
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Cer tains pro fes sion nels de santé ont un dis cours nuan cé, en va lo ri‐ 
sant la neu tra li té et le de voir d’in for ma tion éclai rée qu’ils doivent res‐ 
pec ter dans l’ac com pa gne ment et le conseil aux fa milles. Tou te fois,
les don nées col lec tées sug gèrent que la ma jeure par tie des ac teurs de
la sur di té in ter ve nant dans le champ mé di cal ont un po si tion ne ment
va lo ri sant les aides au di tives. Du point de vue mé di cal, cette ré ponse
ré pa ra trice, vi sant l’ora li sa tion et la ré cu pé ra tion to tale ou par tielle
de l’au di tion, est pro po sée idéa le ment de façon pré coce. Les ar gu‐ 
ments avan cés concernent ga ran tir les ac qui si tions et amoin drir les
dif fi cul tés d’ap pren tis sage. De plus, l’aban don plus tar dif de l’aide
tech nique, à l’âge adulte, reste pos sible – là où l’in verse est plus dif fi‐ 
cile :
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Que les sourds trans mettent leur culture, c’est nor mal, c’est leur
culture. Mais vous vous êtes en ten dante, vous trans met tez à votre
en fant votre culture, vos va leurs, et après ce sera plus fa cile de faire
le che min in verse, si un jour il veut il aura la pos si bi li té de ne plus
por ter les pro ces seurs ; l’in verse est im pos sible. Au- delà d’un cer tain
âge l’im plant n’ap porte plus rien. (Ca rine, au dio lo giste)

OK ma fille mais moi si j’ai fait ce choix pour toi, tu avais 16 mois
j’avais envie que tu aies la pos si bi li té d’en tendre et de par ler. Main te ‐
nant tu l’as, main te nant tu en lèves tes pro ces seurs, on ap prend la
LSF en semble, c’est ta com mu nau té, ton iden ti té, je le res pecte mais
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je t’ai donné les pos si bi li tés d’en tendre et d’écou ter. (Clara, mère
d’une jeune im plan tée)

In ter ro gés sur la pos ses sion d’aides au di tives, plus de la moi tié des
ré pon dants (58,9 %, n = 33) in diquent ne pas ou peu uti li ser, ou ne pas
avoir be soin d’ap pa reil au di tif, et 50 % (n = 28) n’en pos sèdent pas. La
plu part des par ti ci pants (80,7  %, n = 46) ne sont pas im plan tés et
consi dèrent ne pas avoir be soin d’im plant co chléaire, ou re fusent
l’im plant. L’en quête qua li ta tive ré vèle que de nom breux sourds
éprouvent des gênes, voire des dou leurs (maux de tête, acou phènes,
hy per sen si bi li té à cer tains sons) liées au port d’aides au di tives :
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[les sourds] disent que ça fait beau coup plus de bruit, que ça nuit,
que ça fa tigue. Les im plants des fois ça fait des dé charges élec ‐
triques. Les sourds font des bonds par mo ment, ils sont tou jours
dans le bruit, même la nuit du coup, s’ils en lèvent le ré cep teur ils
disent qu’ils en tendent un bruit qui n’a pas de sens, qui gêne. Ça aug ‐
men te rait les acou phènes. (Lydie, en ten dante et mère d’une sourde)

A l’école j’étais obli gée d’avoir un ap pa reil mais ça mar chait pas, le
peu de son que j’avais, ça me don nait mal à la tête ; jeune j’avais tou ‐
jours mal à la tête. (Jenny)

A l’âge de trois ans j’ai eu deux ap pa reils. (…) Je les ai en le vés, et j’étais
bien, j’ai eu envie d’être na tu rel, nor mal : je suis sourd, et c’est comme
ça ! (Jean)

Du point de vue des pro fes sion nels de santé, ces dif fi cul tés ren con‐ 
trées ne sont pas le fait de l’aide tech nique elle- même, mais liées à
des mau vais ajus te ments ou ré glages, no tam ment pour l’im plant co‐ 
chléaire. Les pa rents des per sonnes sourdes et les membres de la
com mu nau té dé noncent quant à eux une sur mé di ca li sa tion, et la pré‐ 
gnance d’une ap proche mé di cale de la sur di té qui opère dès le diag‐ 
nos tic, comme le confient res pec ti ve ment Lydie et la res pon sable
d’une as so cia tion – centre de for ma tion :
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J’ap pelle ça un pou voir mé di cal parce qu’au début je l’ai vécu comme
un pou voir exer cé sur moi (…) Au dé part il y a une er reur. On part
pas par une com mu nau té dif fé rente, on rentre par le soin donc du
coup, on ras semble tous les gens qui ont des pro blèmes d’oreilles
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alors qu’en fait, ils n’ont pas du tout les mêmes be soins. On part du
soin et on le voit un peu comme une ma la die. (…) Il fau drait abor der
chaque han di cap comme ça in di vi duel le ment et en tant qu’iden ti té
dif fé rente et non pas en tant que com ment on les soigne.

La dif fi cul té qu’on a dans la sur di té, c’est qu’il y a le conflit qui re vient
en per ma nence : vous avez d’un côté le corps mé di cal qui veut ré pa ‐
rer la sur di té, et de l’autre côté la com mu nau té sourde qui re ven ‐
dique sa sin gu la ri té.

La consi dé ra tion des Sourds comme une en ti té linguistico- culturelle
pour rait être sou te nue par le monde as so cia tif, pour tant peu pré sent
dans les pre miers temps du diag nos tic et de suivi de l’en fant. Pour la
com mu nau té sourde, l’essor de l’im plan ta tion té moigne d’une vo lon té
de nor ma li ser, ré pa rer les corps dits dé fi cients, avec la crainte de voir
dis pa raitre la langue des signes :
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C’est pour ça qu’on parle vrai ment de mi no ri té cultu relle et lin guis ‐
tique. Ils n’ont pas eu de manque au dé part, ils sont nés comme ça.
(…) Main te nant avec le dé pis tage pré coce, chaque en fant est dé pis té
tout de suite, il faut tout de suite le ré pa rer. Voilà. Im plan ter, Ré pa ‐
rer, les blouses blanches. (…) les pa rents en ten dants qui ont des en ‐
fants sourds, ils sont pas in for més, et c’est tout de suite la blouse
blanche qui ar rive. Tout de suite l’as pect mé di cal, la ré pa ra tion. Le
concept de ré pa rer. (…) C’est une bar rière lin guis tique, c’est une mi ‐
no ri té cultu relle. C’est pas comme n’im porte quel han di cap et ça de ‐
vrait même pas faire par tie du pôle santé. (In ter prète LSF)

Dès qu’ils font le dé pis tage ils in forment les pa rents mais ils ne leur
disent pas qu’il y a des as so cia tions de sourds, c’est tout de suite l’im ‐
plant. (…). La langue des signes nous per met d’évo luer alors que l’im ‐
plant, non. (…) On veut tout de suite payer l’im plant parce que c’est
de l’ar gent et que c’est ren table. Alors que la langue des signes c’est
pas ren table. Et donc la pre mière so lu tion c’est leur stra té gie, c’est la
stra té gie mé di cale. (Ra phael, Sourd)
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Iden ti té Sourde… et gua de lou péenne ?
l’in ter sec tion na li té en creux
Dans les an nées  1990 et 2000, l’ana lyse croi sée des ca rac té ris tiques
des per sonnes dites han di ca pées s’ins cri vait dans une ap proche en
termes d’in éga li tés so ciales (Wi nance, 2021). Les mou ve ments so ciaux
de per sonnes han di ca pées, mais aussi fé mi nistes, gay ou eth niques,
ont pro po sé de nou velles ap proches théo riques et po li tiques du han‐ 
di cap, du genre, de l’ap par te nance eth nique, en termes de construc‐ 
tion et de pro ces sus so ciaux (Ibid). Une pers pec tive plus ré cente sug‐ 
gère ainsi d’ap pré hen der la com plexi té de l’ex pé rience du han di cap,
en d’autres termes de le conju guer « au plu riel » (Mor miche, 2000),
via la no tion d’in ter sec tion na li té (Cren shaw, 2005). Cette ap proche
rend compte du ca rac tère cu mu la tif des re gistres de dis cri mi na tions,
et de la si tua tion de désa van tage et de dis cri mi na tion sin gu lière qui
en dé coule. Ces in tri ca tions pro duisent des ex pé riences dif fé rentes
de la do mi na tion, qui peut donc avoir de mul tiples sources – leurs ef‐ 
fets res pec tifs s’ad di tion nant.
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Dans notre en quête, l’ap proche gen rée n’a pas été pri vi lé giée, mais la
thé ma tique a par fois émer gé sous l’angle des vio lences sexuelles que
peuvent subir les femmes sourdes. Concer nant l’ap par te nance eth‐ 
nique, les ex pé riences d’op pres sion dont ont pu faire part les en quê‐ 
tés ren voient à la do mi na tion sur le plan lin guis tique (fran çais vs
créole), qui se sur ajoute à celle de la culture ora liste et en ten dante
(langue fran çaise vs langue des signes), même si en creux peut se lire
l’op pres sion exer cée par la Mé tro pole. Manon, en ten dante in ves tie en
as so cia tion, ori gi naire de France conti nen tale, ex plique en en tre tien :
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Ça date d’il y a même pas 50 ans où il y a une re con nais sance vrai ‐
ment de langue des signes, ce qui fait que toute cette ai greur et tout
ça, c’est comme re garde tu vois bien au ni veau de la Gua de loupe, au
ni veau de l’es cla vage, et ça im pacte en core sur toutes les re la tions.
C’est en core pré sent, donc tu ima gines même pas les Sourds, pour
qui c’est plus ré cent en core. (…) Donc ils ont le double, ils ont la
double ai greur au final, au ni veau gua de lou péen, je pense qu’ils ont
dû aussi avoir ce sen ti ment qu’ils se fai saient, que cer tains s’étaient
faits avoir, qu’ils avaient été sou mis à, et donc là c’est la sou mis sion
en vers les en ten dants, les en ten dants veulent tout gérer à notre place.
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Et donc il y a le double rap port : entre la Mé tro pole, et les en ten ‐
dants.

Un enseignant- chercheur Sourd, éga le ment ori gi naire de France
hexa go nale, ayant réa li sé un tra vail his to rique sur le ter ri toire gua de‐ 
lou péen et plus par ti cu liè re ment sur Au guste  Bé bian, aborde éga le‐ 
ment en en tre tien le concept d’in ter sec tion na li té. C’est un champ ré‐ 
cent, en construc tion et à nour rir par le débat scien ti fique dans les
tra vaux por tant sur l’étude des ex pé riences liées au han di cap. Il pré‐ 
cise ainsi [pré cé dem ment du rant l’échange avec l’en quê trice, l’in ter‐ 
prète ne com prend pas le terme in ter sec tion na li té, il l’épelle à l’aide de
la dac ty lo lo gie et le dé fi nit en abor dant la no tion de « race », en ten due
comme construc tion so ciale] :
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Cher cheur : oui la ques tion « ra ciale », enfin si on peut la nom mer
comme ça.  
En quê té : Je sens que c’est beau coup plus fort en Gua de loupe. Par
exemple tu connais V. ?  
Oui oui 
Et bien elle, elle a subi une double dis cri mi na tion et même triple en
tant que femme, noire et sourde. Et ça moi j’ai été très sur pris de le
dé cou vrir car à l’époque, c’était la pre mière fois que je me ren dais en
Gua de loupe, et je sen tais qu’il y avait plus de Noirs mais qu’ils étaient
beau coup plus sen sibles à la dis cri mi na tion, ils en avaient beau coup
plus l’ex pé rience, beau coup de dis cri mi na tion en tant que sourds (…).
En France, ça com mence à émer ger la no tion d’in ter sec tion na li té
mais là en France les sourds Noirs il y en a très peu, en Gua de loupe
bien sûr il y en a plus donc c’est plus pré gnant. (…) ils ont une sen si ‐
bi li té à la dis cri mi na tion qui est beau coup plus forte. (…) Quand j’y
pense, sur l’iden ti té créole, je l’ai pas for cé ment vue sur les sourds.
Pour moi elle est comme ef fa cée, mais il y a l’iden ti té Sourde qui est
là (…) et j’ai l’im pres sion que c’est pas fini en termes de construc tion
(…) de puis douze ans on va dire, je com prends da van tage cette idée
d’in ter sec tion na li té.

Pour d’autres in for ma teurs, ces ques tions iden ti taires et re la tives à la
do mi na tion sont liées à la langue et à l’im pos si bi li té, pour les Sourds
de Gua de loupe, de se construire plei ne ment, l’enjeu étant l’ap pro pria‐ 
tion des spé ci fi ci tés lo cales. La langue créole 21 est en effet peu pré
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sente dans la Langue des Signes Fran çaise, même si cer tains signes
sont adap tés au contexte socio- culturel :

Pour les sourds oui, il y a une iden ti té propre. Un sourd gua de lou ‐
péen c’est pas un sourd fran çais. Déjà ils ne signent pas pa reil pour
beau coup de choses. Pâques ef fec ti ve ment c’est le crabe 22 ; ou en ‐
core maman. Cé li ba taire aussi. Ici c’est la coiffe. Donc ça prend des
élé ments très cultu rels et pour le coup comme ils ont tous été iso lés,
ils l’ont dé ve lop pé de façon un peu en dé mique et pour le coup je
trouve qu’on voit des choses très cultu relles (…) j’avais lancé l’idée
d’une bro chure, d’un petit dico de LSF pu re ment an tillaise. Parce que
quand tu dis à Pâques on se voit, le mar ti ni quais [ha bi tant de Mar ti ‐
nique, île voi sine de la Gua de loupe] te com prend. Le Creu sot [ha bi ‐
tant de la Creuse, dé par te ment fran çais] lui ? Qu’est- ce que tu veux
faire avec le crabe ? (Or tho pho niste)

C’est la langue des signes fran çaise, de Mé tro pole. Donc le fruit à
pain 23, on di sait fruit – à – pain (rires). Sep tembre, c’est rai sin 24.
Mais ici c’est com plè te ment… il faut que ce soit local. Aussi bien au
ni veau men ta li té, au ni veau lin guis tique, au ni veau culture. C’est dé ‐
con nec té. À chaque fois c’est la mé tro pole qui in fluence. Et du coup
ici c’était tou jours après, après. Là ça fait quelques an nées qu’ils
songent à créer un la bo ra toire lin guis tique. (In ter prète en LSF)

Je pense qu’il y a une cer taine op pres sion on va dire de la mé tro pole
en tout cas des Sourds mé tro po li tains sur les Sourds gua de lou péens
(…) les struc tures ex té rieures à la Gua de loupe qui ne connaissent pas
la culture et qui veulent im po ser la culture mé tro po li taine en Gua de ‐
loupe. Ça c’est pas pos sible, ça donne un réel frein aux Sourds qui du
coup ne s’y re trouvent plus et ne savent plus com ment avan cer, et
qui perdent la culture dans la quelle ils vivent au quo ti dien pour tant.
(Éloïse)

Dis cus sion et Conclu sion
La si tua tion sa ni taire et so ciale n’est pas ho mo gène sur le ter ri toire
fran çais, mais les dis pa ri tés ter ri to riales ne sont pas que le fait des
ca rac té ris tiques géo gra phiques (in su la ri té, éloi gne ment) des Outre- 
Mer. Les in éga li tés so ciales et ter ri to riales y sont plus im por tantes
que sur le reste du ter ri toire na tio nal, et per sistent, voire s’ag gravent.

58



Participation sociale et affirmation(s) identitaire(s) des Sourds en Guadeloupe : les effets d’une double
insularité

Dif fi cul tés éco no miques et so ciales, accès in égal aux ser vices pu blics,
in égale ré par ti tion des dis po si tifs sa ni taires, in fra struc tures dé gra‐ 
dées… sont au tant de pro blé ma tiques men tion nées par les po pu la‐ 
tions, in ter ro geant les ob jec tifs d’éga li té réelle consa crés par la loi. En
ma tière de santé pu blique, la dif fé ren cia tion des ob jec tifs en fa veur
des Outre- mer est dé sor mais pré vue par le cadre lé gis la tif : les ob jec‐ 
tifs de la stra té gie na tio nale de santé (2018-2025) sont com plé tés
d’ob jec tifs sa ni taires propres à ces ter ri toires 25.

L’en quête DECIBEL- G (DE fi Cience au dI tive  : Be soins et Le viers en
Gua de loupe) est la pre mière étude, à par tir d’une mé tho do lo gie
mixte, à s’in té res ser spé ci fi que ment aux par cours de vie et de soins,
et aux be soins de la po pu la tion sourde et mal en ten dante de l’ar chi pel
gua de lou péen. Pour la ma jo ri té des par ti ci pants, la sur di té est de
nais sance ; sans aide ni com pen sa tion, il leur est im pos sible ou très
dif fi cile d’en tendre une conver sa tion, ré vé lant un degré de sur di té
im por tant. La plu part des en quê tés sont lo cu teurs de la langue des
signes fran çaise, et s’auto- définissent comme sourds. Pour les mal en‐ 
ten dants ou « de ve nus sourds », il s’agit de consi dé rer les re con fi gu‐ 
ra tions so ciales et iden ti taires par ti cu lières, gé né rées par la « rup ture
bio gra phique » vécue (Bury, 1982).
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Les don nées liées à la par ti ci pa tion so ciale montrent de fortes li mi ta‐ 
tions, voire des si tua tions de han di cap ren con trées dans la vie quo ti‐ 
dienne. La ma jo ri té des par ti ci pants dé clare éprou ver, du fait de leurs
troubles au di tifs, une li mi ta tion dans des ac ti vi tés que les gens font
ha bi tuel le ment, et la réa li sa tion des ha bi tudes de vie est fré quem‐ 
ment contrainte par le be soin d’une aide hu maine – en par ti cu lier,
d’un proche. Les ac ti vi tés dont la réa li sa tion est la plus dif fi cile
concernent l’exer cice de sa ci toyen ne té, le suivi des ac tua li tés, la réa‐ 
li sa tion de dé marches ad mi nis tra tives et liées aux soins, ainsi que la
vie cultu relle et liée aux loi sirs.
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Dans les dis cours des en quê tés, c’est le manque d’ac ces si bi li té qui
consti tue le prin ci pal obs tacle en vi ron ne men tal à la par ti ci pa tion des
per sonnes sourdes et mal en ten dantes, qu’il s’agisse de cette po pu la‐ 
tion, de leur en tou rage, ou des ac teurs de la sur di té. Les as so cia tions
lo cales jouent à cet égard un rôle de relai et d’es pace de so cia li sa tion
es sen tiels. En ma tière de santé, l’accès aux soins est un enjeu fon da‐ 
men tal, mais il im plique une pos si bi li té de com mu ni ca tion, et de
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com pré hen sion des pro fes sion nels de santé. L’accès aux pres ta tions
d’in ter pré ta riat est dif fi cile, coû teux, et né ces site d’avoir pu an ti ci per
et or ga ni ser l’in ter ven tion.

Pour la com mu nau té sourde, les me sures com pen sa toires – ap pa‐ 
reillage et im plant – rendent compte d’une vi sion dé fi ci taire de la
sur di té et d’une « idéo lo gie de la ré pa ra tion ». Si à l’ado les cence, sous
l’enjeu de la com pa rai son so ciale, la quête iden ti taire vise plu tôt à
mas quer sa dé fi cience et à de ve nir normo- entendant, l’adulte sourd
tend à af fir mer son iden ti té spé ci fique en se rap pro chant de l’en do‐
groupe. Le re trait des pro thèses au di tives ou le refus de l’im plant
coïn cide alors, au- delà de l’in sa tis fac tion liée à l’outil, avec des re ven‐ 
di ca tions iden ti taires et l’essor d’un sen ti ment d’ap par te nance com‐ 
mu nau taire.

62

Enfin il s’agit, dans les tra vaux de re cherche, d’ap pré hen der la com‐ 
plexi té des ex pé riences du han di cap en consi dé rant da van tage l’en‐ 
tre mê le ment de plu sieurs rap ports so ciaux, et le ca rac tère cu mu la tif
des re gistres de dis cri mi na tions. A cet égard, les tra vaux issus des
Black Di sa bil ty Stu dies et plus par ti cu liè re ment des Black Deaf Stu dies
pro posent de tis ser des liens entre les dif fé rentes ex pé riences iden ti‐ 
taires, et d’ana ly ser l’in ter sec tion de dif fé rentes ap par te nances com‐ 
mu nau taires. Mal gré la ré fé rence à une his toire in ter na tio nale et na‐ 
tio nale com mune, et une uni for mi té de cer taines re ven di ca tions, per‐ 
met tant une com pa rai son des com mu nau tés sourdes (par exemple en
France et au Qué bec, Dalle- Nazébi et La chance, 2005), les contextes
ré gio naux contri buent à des confi gu ra tions iden ti taires et des mo bi li‐ 
sa tions col lec tives sin gu lières, ap pe lant à des ana lyses plus lo cales.
Les langues des signes sont ainsi au cœur des re ven di ca tions lo cales,
en de ve nant des ob jets « politico- identitaires » (Gau cher, 2009), et le
désir de re con nais sance des par ti cu la ri tés lin guis tiques anime ces
dy na miques. La Black Ame ri can Sign Lan guage (BASL), consti tue ainsi
un dia lecte issu de la langue des signes amé ri caine (ASL), dé ve lop pé
au sein des com mu nau tés sourdes afro- américaines, his to ri que ment
sé gré guées (Mc Cas kil et al., 2011 ; Toliver- Smith et Gen try, 2017). En
Gua de loupe, la com mu nau té sourde est éga le ment ca rac té ri sée par
une double iden ti té, une ap par te nance à deux groupes so ciaux po‐ 
ten tiel le ment in fé rio ri sés, gé né rant une si tua tion de désa van tage et
de dis cri mi na tion sin gu lière. L’op pres sion (du monde en ten dant, et de
la France hexa go nale, an cienne Mé tro pole) subie par les Sourds s’ins‐
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NOTES

1  L’étude a été menée par le Centre de Res sources – Ob ser va toire des In‐ 
adap ta tions et des Han di caps de Gua de loupe (URIOPSS- CR-OIH), en col la‐ 
bo ra tion scien ti fique avec l’Uni ver si té des An tilles (la bo ra toire ACTES), et
avec le sou tien opé ra tion nel de l’as so cia tion Bé bian Un Autre Monde.

2  Les Agences Ré gio nales de Santé (ARS) sont char gées du pi lo tage ré gio nal
du sys tème na tio nal de santé, en France.

3  https://drees.solidarites- sante.gouv.fr/ressources- et-methodes/les- 
donnees-statistiques-sur-le-handicap-et-lautonomie

4  La France hexa go nale ou mé tro po li taine, éga le ment ap pe lée la Mé tro pole,
dé signe la par tie de la Ré pu blique fran çaise lo ca li sée en Eu rope. Elle se dif‐ 
fé ren cie ainsi de la France d’outre- mer, c’est- à-dire les par ties de la Ré pu‐ 
blique fran çaise pré ci sé ment si tuées en de hors du conti nent eu ro péen. En
2018, un amen de ment a été dé po sé pour que le terme « mé tro pole », jugé
co lo nial, soit rem pla cé par « France hexa go nale » dans la Consti tu tion fran‐ 
çaise. Il fut re je té en 2021. Le 23 mai 2023, l’As sem blée na tio nale adopte à
l’una ni mi té un amen de ment de man dant l’aban don du terme « mé tro pole »
au pro fit d’« Hexa gone » dans la loi de pro gram ma tion mi li taire. Ces avan‐ 
cées sé man tiques sont donc pour l’ins tant cir cons crites à ce texte, et ré‐ 
centes  : ainsi, les tra vaux scien ti fiques, en quêtes na tio nales ou textes pu‐ 
blics (par exemple, les rap ports du Dé fen seur des Droits en France), men‐ 
tionnent en core les termes « mé tro pole » ou « France mé tro po li taine ». Pré‐ 
ci sons que l’usage de ces termes dans nos pré cé dents tra vaux (Ruf fié et Vil‐
loing, 2020 ; Vil loing et al., 2016  : Ferez et Ruf fié, 2015 ; Vil loing et Ruf fié,
2014) ne re flète au cu ne ment un po si tion ne ment néo- colonial, bien au
contraire. Nous nous at ta chons, dans ce tra vail et dans de fu tures contri bu‐ 
tions, à res pec ter ces avan cées et à « dé co lo ni ser les mots », selon l’in ti tu lé
de l’amen de ment à l’ori gine de l’exa men de cette loi, et porté par le dé pu té
gua de lou péen Oli vier Serva.

5  https://www.who.int/fr/news/item/02-03-2022- who-releases-new-sta
ndard-to-tackle-rising-threat-of-hearing-loss

loupe  : Bilan, en jeux et pers pec tives.
L’Har mat tan.

Wi nance, My riam (2021). Ap pré hen der
la plu ra li té des per sonnes han di ca pées

et la com plexi té de leurs ex pé riences  :
que faire des dif fé rences ? Revue Fran‐ 
çaise des Af faires So ciales, 1, 23-36. http
s://doi.org/10.3917/rfas.211.0023
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6  L’Agence Ré gio nale de Santé Gua de loupe (ARS) a com man di té l’en quête,
avec une in sis tance pour mener celle- ci au près de la po pu la tion des per‐ 
sonnes sourdes et mal en ten dantes dans son en semble (sans res tric tion à la
com mu nau té sourde).

7  Le sen ti ment d’ap par te nance à la com mu nau té sourde et la re con nais‐ 
sance d’une iden ti té cultu relle, his to rique et d’une langue par ta gées par ses
membres, sont re trans crits dans l’écri ture du terme « Sourd », avec ma jus‐ 
cule, là où « sourd » ren voie à une condi tion phy sio lo gique, selon la dis tinc‐ 
tion issue de l’Uni ver si té Gal lau det entre « deaf » et « Deaf ». Si ini tia le ment
nous avions tenté de tenir compte de la neu tra li té du dis cours et/ou de la
pos ture de l’in for ma teur (e.g., une or tho pho niste évo quant «  les sourds » ;
un Sourd, lo cu teur LSF et mi li tant en ga gé dans le mi lieu as so cia tif, men‐ 
tion nant « la ci toyen ne té des Sourds »), une har mo ni sa tion de l’écri ture du
terme (en mi nus cules) tout au long du texte nous a sem blé pré fé rable.

8  https://www.de fen seur des droits.fr/rapport- la-mise-en-oeuvre-de-la-
convention-relative-aux-droits-des-personnes-handicapees-cidph-278

9  Dé fen seur des droits, «  Appel à té moi gnages au près des ré si dents
d’outre- mer. Les outre- mer face aux défis de l’accès aux droits. Les en jeux
de l’éga li té de vant les ser vices pu blics et de la non- discrimination », 2019. ht
tps://ju ri dique.de fen seur des droits.fr/doc_num.php?ex pl num_id=19235

10  « Sourds en Gua de loupe », Ya nous.com, 15 fé vrier 2019, https://www.ya‐ 
nous.com/tri bus/sourds/sourds190215.html (consul té le 12  sep tembre
2024).

11  Ibid.

12  La LSF « créole » n’a pas d’exis tence of fi cielle et son his toire n’a pas en‐
core été re cons truite, mais les dis cours des in ter viewés montrent bien que
des adap ta tions ont été ef fec tuées par rap port à la LSF, en té moigne l’in té‐ 
gra tion d’élé ments du créole gua de lou péen.

13  Re spondent Dri ven Sam pling (RDS), “échan tillon nage guidé par les ré‐ 
pon dants” (He cka thorn, 1997). Cette pro cé dure d’échan tillon nage fait le pari
qu’en fa vo ri sant une im pli ca tion des en quê té‐e‐s et la mo bi li sa tion de leurs
ré seaux per son nels, on peut en tre te nir une dy na mique de re cru te ment sur
un nombre im por tant de vagues.

14  Caisse d’Al lo ca tions Fa mi liales : or ga nisme de droit privé, à com pé tence
dé par te men tale, char gé de ver ser aux par ti cu liers des pres ta tions fi nan‐ 
cières à ca rac tère fa mi lial ou so cial (pres ta tions lé gales).

https://juridique.defenseurdesdroits.fr/doc_num.php?explnum_id=19235


Participation sociale et affirmation(s) identitaire(s) des Sourds en Guadeloupe : les effets d’une double
insularité

15  Pôle Em ploi, an cienne ap pel la tion de France Tra vail  (de puis jan vier
2024) : éta blis se ment pu blic à ca rac tère ad mi nis tra tif, char gé de l’em ploi en
France.

16  Les Mai sons Dé par te men tales pour les Per sonnes Han di ca pées MDPH
ont une mis sion d’ac cueil, d’in for ma tion, d’ac com pa gne ment et de conseil
des per sonnes han di ca pées et de leur fa mille, ainsi que de sen si bi li sa tion
des ci toyens au han di cap.

17  Au sein des MDPH, c’est la com mis sion des droits et de l’au to no mie des
per sonnes han di ca pées (CDAPH) qui est char gée de prendre les dé ci sions
ou de rendre les avis suite à l’éva lua tion de la si tua tion de han di cap, réa li sée
par une équipe plu ri dis ci pli naire. Ces dé ci sions ou avis sont trans mis aux
or ga nismes com pé tents pour l’at tri bu tion de cer tains droits dont l’Al lo ca‐ 
tion aux adultes han di ca pés (AAH), la Pres ta tion de com pen sa tion du han di‐ 
cap (PCH), ou en core la Re con nais sance de la qua li té de tra vailleur han di ca‐ 
pé (RQTH) (mon par cour shan di cap.gouv.fr)

18  https://www.de fen seur des droits.fr/rapport- la-mise-en-oeuvre-de-la-c
onvention-relative-aux-droits-des-personnes-handicapees-cidph-278

19  https://www.le gi france.gouv.fr/loda/ar ticle_lc/LE GIAR‐ 
TI000033220166

20  https://www.has- sante.fr/upload/docs/ap pli ca tion/pdf/2018-10/aide
s_au di tives_avis.pdf

21  Le créole gua de lou péen (kréyòl gwad lou péyen) est une langue for mée au
XVIIIème siècle à par tir du fran çais, et re flé tant l’his toire de ses lo cu teurs :
les des cen dants des es claves des An tilles fran çaises, et d’im mi grés venus de
l’Inde.

22  En Gua de loupe, le crabe de terre est le mets tra di tion nel consom mé du‐ 
rant les fêtes de Pâques (no tam ment dans le Ma té té a krab, plat à base de
crabes mi jo tés). Il s’agit d’une tra di tion hé ri tée du temps de l’es cla vage » (les
es claves n’ayant pas le droit de consom mer de la viande du rant le Ca rême).

23  Le fruit à pain ou fruit de l’arbre à pain (Ar to car pus al ti lis), éga le ment ap‐ 
pe lé ri mier, es pèce tro pi cale in exis tante en France conti nen tale. Sans signe
spé ci fique, l’in ter prète ou le lo cu teur en LSF doit donc dé com po ser le terme
en « fruit » et « pain » (l’ali ment à base de fa rine et eau).

24  L’in for ma teur fait ré fé rence au fait que les ven danges (la ré colte du rai‐ 
sin) ont lieu en sep tembre en France hexa go nale ; il n’y a pas de vignes en
Gua de loupe, du fait des contraintes cli ma tiques. Une autre in for ma trice a

https://www.defenseurdesdroits.fr/rapport-la-mise-en-oeuvre-de-la-convention-relative-aux-droits-des-personnes-handicapees-cidph-278
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/article_lc/LEGIARTI000033220166
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-10/aides_auditives_avis.pdf
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re pris en en tre tien l’exemple de sep tembre/du rai sin : « par exemple « sep‐ 
tembre » on va dire, ça se signe comme « rai sin » parce qu’il y a des ven‐ 
danges, et donc en France ef fec ti ve ment on a formé ici sep tembre égale rai‐ 
sin. Mais en Gua de loupe ça n’a pas de sens. Pour nous. Puisque les sourds se
disent « mais nous il n’y a pas de ven danges, si c’est pas mon iden ti té, je ne
me re con nais pas dans cette langue ».

25  https://www.gua de loupe.ars.sante.fr/projet- regional-de-sante-ii-2018-
2023

RÉSUMÉ

Français
Dans les ter ri toires fran çais d’Outre- Mer, les in éga li tés so ciales se doublent
d’in éga li tés ter ri to riales, ac cen tuant le gra dient so cial de santé et pro dui‐ 
sant une vul né ra bi li té par ti cu lière. Étu dier l’in fluence de la si tua tion post- 
coloniale en Gua de loupe sur les ha bi tudes de vie des per sonnes dites han‐ 
di ca pées sup pose de rendre compte des «  do mi na tions en châs sées  » à
l’œuvre dans ces ter ri toires. L’en quête DECIBEL- G (DE fi Cience au dI tive : Be‐ 
soins et Le viers en Gua de loupe) porte sur la po pu la tion sourde et mal en ten‐ 
dante de l’ar chi pel gua de lou péen, à par tir d’un re cueil mixte (ques tion naires
et en tre tiens), et en croi sant les sources in for ma tives (population- cible  :
per sonnes sourdes et mal en ten dantes, et leur en tou rage ; professionnels- 
acteurs de la sur di té et du han di cap, sur le ter ri toire). Les don nées portent
no tam ment sur la par ti ci pa tion so ciale des per sonnes sourdes et mal en ten‐ 
dantes, et les freins en vi ron ne men taux qui la li mitent, en par ti cu lier dans le
champ sa ni taire. Les ré sul tats s’ins crivent dans la li gnée d’ana lyses socio- 
historiques des usages cor po rels et des mo bi li sa tions col lec tives de per‐ 
sonnes en si tua tion de han di cap en Gua de loupe. Ils montrent un rap port
am bi va lent à la France hexa go nale et aux per sonnes dites va lides, entre
quête d’as si mi la tion et d’éga li té face au manque d’ac ces si bi li té, et vo lon té
d’éman ci pa tion par la re ven di ca tion de spé ci fi ci tés cultu relles et cor po‐ 
relles. Face au dis cours mé di cal, le refus de la ré pa ra tion coïn cide, pour la
com mu nau té Sourde, avec des mé ca nismes de ré sis tance à la do mi na tion,
et de re ven di ca tions iden ti taires.

INDEX

Mots-clés
Sourds, participation sociale, Guadeloupe, post-colonial
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avec ou sans troubles neurocognitifs en Guadeloupe.
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Maitre de Conférences, Enseignant-chercheur responsable de l’axe « Activités
Physiques, Promotion de la Santé, participation sociale, mobilisations collectives »
de l’Equipe d’Accueil ACTES 3596, et spécialisé dans les sciences sociales. Il
s’intéresse aux mobilisations collectives organisées par ou pour les publics
minoritaires vivant des situations de handicap dans le but de promouvoir leur
participation sociale, en particulier à travers les Activités Physiques et Sportives.

Sylvain Ferez
Laboratoire SANTESIH (Santé, Education et Situations de Handicap), Université
de Montpellier ; sylvain.ferez@umontpellier.fr 
Maitre de Conférences – Habilité à Diriger des Recherches & en délégation CNRS
au Centre Max Weber (UMR 5283). Il développe des travaux dans le domaine de
la sociologie du sport, du handicap et de l’éducation physique. Ses recherches
portent notamment sur les enjeux sociohistoriques liés à l’accès aux pratiques
sportives de loisir et/ou de compétition des personnes handicapées et sur l’impact
de la maladie chronique (infection au VIH, mucoviscidose, obésité) sur la
participation sociale et l’engagement dans les activités physiques et sportives.
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