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Introduccion
1 Este articulo examina la participacion social y las condiciones de vida

de las personas sordas y con problemas de audicion en Guadalupe.
Hasta la fecha, ningin estudio ha senalado las dificultades especificas
a las que se enfrentan estas personas en este departamento frances
de ultramar.

2 Los datos que aqui se presentan proceden de un estudio titulado
"DEfiCience audltive: BEsoins et Leviers en Guadeloupe (DECIBEL—Gl)
", financiado por la Agencia Regional de Salud (ARS 2) de Guadalupe.
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Los objetivos de la encuesta eran: i) elaborar una "morfologia social
(caracteristicas sociodemograficas, trayectoria vital) de las personas
sordas y con discapacidad auditiva; ii) identificar los recursos huma-
nos e institucionales disponibles para apoyar a las personas sordas en
la region; y iii) identificar los apoyos, los obstaculos y las necesidades,
en funcion de los ambitos considerados (familia, escuela, entorno
médico y social) y cruzando las fuentes de informacion (poblacion
destinataria y profesionales de la sordera).

3 Este trabajo se basa en una rica recopilacion mixta (por cuestionario
y entrevista) y ofrece asi una contribucion original. En primer lugar,
actualizando y enriqueciendo los datos de los estudios nacionales,
que rara vez incluyen a la poblacion sorda y con discapacidad auditiva
en las encuestas, y solo rara vez y tardiamente incluyen a los territo-
rios de ultramar.” Desde el punto de vista estadistico, la cobertura de
la discapacidad en Francia ha sido objeto de criticas, como la expre-
sada por el Defensor de los Derechos francés (2020), que senalo la
falta de datos. Los datos relativos a la sordera a menudo no se dife-
rencian de los que incluyen todas las discapacidades, o se combinan
con las discapacidades visuales dentro de la categoria "discapacida-
des sensoriales". Cuando la discapacidad auditiva es una categoria por
derecho propio, se hace de forma suavizada, sin distinguir entre ha-
blantes de lengua de senas, por ejemplo (Geffroy y Leroy, 2018). De
manera mas general, por razones metodolédgicas (Fontaine, 2015) pero
también de identidad entre los encuestados (por ejemplo, Sitbon,
2015), pocas encuestas se basan en una muestra representativa, con
datos recogidos tardiamente entre las poblaciones ultramarinas.”
Con frecuencia, los datos se refieren a la "Francia metropolitana” y
luego se generalizan a toda la poblacion francesa. En general, los re-
sultados de las encuestas nacionales que incluyen a los Departamen-
tos de Ultramar (Handicap-Sante, 2008, Géran, 2011; Dubost, 2018;
EHIS 2019, Leduc et al., 2021) indican una "prevalencia de discapaci-
dades" (las principales son visuales, motoras y psicologicas) similar en
Guadalupe y Francia. El1 30% de la poblacion de 15 afios o mas declara
tener restricciones de actividad, y la discapacidad afecta a una pro-
porcion mayor de encuestados guadalupenios que a nivel nacional
(11% frente a 9%). En cuanto a las dificultades auditivas, la frecuencia
de dificultades graves o moderadas es menor en Guadalupe, expli-
candose esta diferencia por la hipo6tesis de un entorno menos ruidoso
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por término medio. Sin embargo, el indice exacto so6lo se da para los
encuestados de 55 afios 0 mas.

4 En segundo lugar, este trabajo apoya la literatura cientifica sobre la
sordera en las ciencias sociales. El término "deficiencia auditiva"
forma parte sin duda del enfoque médico: supone que una funcion, la
audicion, que suele estar posibilitada por un conjunto de estructuras
anatémicas, es defectuosa.” Sin embargo, segin la Organizacion
Mundial de la Salud, esta denominacion incluye a los hipoacusicos y a
los sordos.’ Dado que nuestra encuesta se centra en las personas
sordas, con dificultades auditivas y con sordera, este término, tal y
como lo utilizan los financiadores del proyecto, se ha mantenido en el
titulo del estudio; se utilizara con menos frecuencia para referirse a
las personas que no lo son por motivos médicos o funcionales; se
preferira "personas sordas y con dificultades auditivas" para referirse
a toda la poblacion de la encuesta. Asi pues, este proyecto se inscribe
en un enfoque social, sistémico y ecologico de la salud y la discapaci-
dad, en linea con los trabajos que valoran el proceso de produccion
cultural de la discapacidad y la consideracion de la comunidad sorda
como minoria lingtistica. Este enfoque de la sordera nos anima a ale-
jarnos de una perspectiva biomédica y a invertir nuestra vision de la
discapacidad: basta con pensar en una persona oyente que no habla
la lengua de senas en un mundo en el que la mayoria son sordos. La
situacion de discapacidad se produce, por tanto, por la interaccion
entre factores ambientales y socioculturales, y las caracteristicas or-
ganicas y funcionales del individuo: si bien las discapacidades y defi-
ciencias pertenecen al individuo, su influencia en la participacion de-
pende de las posibilidades que ofrece y valora el entorno (Fougeyro-
llas, 2010). Quentin utiliza el término invalidados (en frances "invali-
dés") (2019) para referirse a las personas con discapacidad cuya "capa-
cidad de participar en la sociedad ha sido invalidada por una estruc-
tura social y arquitectonica que no las tiene en cuenta desde el prin-
cipio" (2019, 45). En la estela de los Disability Studies (Albrecht et al.,
2001), vinculados a los movimientos sociales de las personas con dis-
capacidad, y mas particularmente de los Deaf Studies (Padden vy
Humphries, 1988), los Sordos’ no son vistos como enfermos sino
como actores sociales historicamente oprimidos por los oyentes, que
hacen campana por sus derechos y su participacion social y civica
(Stiker, 2005; Mottez, 2006; Gaucher, 2009; Bertin, 2010). Sin embar-
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go, los debates sobre los modelos y las politicas en materia de disca-
pacidad han estado protagonizados principalmente por activistas y
académicos occidentales, blancos y de clase media (Assaf, 2024). Las
aportaciones mas recientes, como los Black Disability Studies (Bell,
2006; Schalk, 2022), tienen en cuenta la acumulacion de discrimina-
ciones, sobre todo por motivos de raza. Con respecto a la sordera, la
interseccion de la identidad sorda, la etnicidad y la diversidad se ha
estudiado a traves del prisma de los negros sordos de comunidades
afroamericanas, conformadas por dos culturas (Devlieger et al., 2007,
Solomon, 2018; Dunn y Anderson, 2020). Considerados una minoria
en una sociedad predominantemente oyente y blanca, los sordos ne-
gros sufren una doble desventaja en términos de discriminacion ra-
cial y barreras a la comunicacion.

5 En Francia, estudiar la influencia de la situacion poscolonial en las
desigualdades y las condiciones de vida de las personas sordas signi-
fica dar cuenta de las "dominaciones arraigadas" que actuan en los te-
rritorios de ultramar (Lemercier et al., 2014). °El Defensor de los De-
rechos Humanos de Francia hace referencia a importantes disparida-
des en el trato de las personas con discapacidad en funcion de su
lugar de residencia y afirma, con respecto a Ultramar, que las vulne-
raciones de derechos observadas en la Francia continental se acen-
taan alli.” A las desigualdades sociales se suman las desigualdades te-
rritoriales, por lo que es probable que el gradiente social en salud (la
correspondencia entre las diferencias en salud observadas entre los
individuos y su posicion en la jerarquia social, a lo largo de un conti-
nuo) se acentae, produciendo una vulnerabilidad particular en estos
territorios (Dubost, 2018; Bagein et al., 2022) .

6 Nuestro estudio se basa en un territorio ultramarino situado a casi
7.000 km de Francia: el archipiélago de Guadalupe, formado por cua-
tro islas habitadas. El pasado colonial de Guadalupe, marcado por la
trata de esclavos, ha configurado su historia tinica y multicultural (Vi-
rapatirin, 2022), asi como su relacion ambivalente con la "amarga pa-
tria" (Dumont, 2010). Varios estudios que utilizan un enfoque socio-
historico se han centrado en los usos corporales y las movilizaciones
colectivas de las personas que viven con discapacidades fisicas en
Guadalupe (Ruffié y Villoing, 2020; Villoing et al., 2016 ; Ferez y Ruffié,
2015 ; Villoing y Ruffié, 2014 ). Estos andlisis, realizados a la luz del
contexto poscolonial, arrojan luz sobre la forma en que las normas je-
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rarquicas, producidas por la posiciéon de los llamados "dominantes"
"validos", sobredeterminan disposiciones complejas. Estas se reflejan
en un movimiento de acercamiento a la Francia continental y en un
deseo de igualdad y de acceso equitativo a los derechos (en términos
de prestaciones, estructuras y servicios), que coexisten con una bus-
queda de autonomia y una reivindicacion de singularidad cultural y
corporal. Estas reivindicaciones son compartidas por muchos miem-
bros de la comunidad sorda de Guadalupe, que se han unido recien-
temente para formar el "Mouvement Citoyens Sourds" (Movimiento
de Ciudadano de Sordos). Este colectivo se formo en respuesta a la
inauguracion, en noviembre de 2018, de una obra de arte llamada "Ma
sourde oreille" (Mi oreja sorda), instalada en una rotonda para atraer a
los automovilistas. Para el colectivo, el simbolo elegido de la oreja
transmite la representacion de una carencia vinculada a la ausencia
de un sentido, desde una perspectiva patologizante: "la sordera
aprehendida desde el angulo de la deficiencia y la 'minusvalia™, mien-
tras que el logotipo "Manos sobre fondo azul" [pictograma que simbo-
liza la lengua de sefas] "[habria enfatizado en cambio] la accesibilidad
en Lengua de Senas y su reconocimiento como la lengua franca de los
Sordos"

Figura 1: Fotografia de la escultura «<Ma Sourde Oreille», Baie-Mahault, Guada-
lupe.

7 En términos mas generales, el Mouvement Citoyens Sourds pretende
sensibilizar a la opinion publica y alertar a los poderes publicos y a las
comunidades sobre las condiciones de vida y las dificultades a las que
se enfrentan las personas sordas y con dificultades auditivas en Gua-
dalupe. Ante todo, se trata de mejorar la accesibilidad en la vida coti-
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diana (por ejemplo, mediante la formacion de intérpretes de lengua
de senas, la accesibilidad de las administraciones publicas y, en parti-
cular, de los establecimientos sanitarios publicos, el subtitulado de
los noticieros televisivos y la introduccion del bilingiiismo en el siste-
ma educativo nacional). El objetivo es acabar con la invisibilidad de las
personas sordas y con problemas de audicion en Guadalupe y "rom-
per [su] soledad" !,

Metodo

8 El estudio se llevo a cabo en varias etapas: una encuesta exploratoria
permitio recoger el conocimiento experiencial de las partes interesa-
das (investigadores, miembros de la comunidad sorda, asociaciones
locales y agentes del ambito de la discapacidad y/o la sordera) e
identificar mejor las cuestiones y los problemas de la poblacion desti-
nataria, antes de ajustar el meétodo y las herramientas de recogida de
datos mediante sesiones de co-construccion. También se identifica-
ron una serie de cuestiones que afectaban a la encuesta y a la recogi-
da de datos: en primer lugar, la necesidad de no limitar el formato del
cuestionario a un formulario escrito. Ademas de las dificultades de
descifrado, el nivel de alfabetizacion y la comprension del significado
se citaron como obstaculos para llevar a cabo una encuesta cuyo
contenido fuera demasiado complejo. En el aspecto cuantitativo, las
escalas de medicién inicialmente previstas, la Medida de los Habitos
de Vida (MHAVIE, Fougeyrollas et al., 2014), y la Medida de la Calidad
del Entorno (MQE, Fougeyrollas et al., 2008), no pudieron utilizarse,
pero inspiraron el cuestionario creado para la encuesta. El cuestiona-
rio solicita la siguiente informacion: en primer lugar, datos sociode-
mograficos y condiciones de vida materiales y sociales; en segundo
lugar, el itinerario de cuidados y los problemas de salud; y, por ultimo,
en lo que respecta a la vida cotidiana, se facilita informacion sobre las
ayudas humanas y técnicas, el grado de cumplimiento de 27 habitos
de vida y la movilidad geografica, en particular hacia Francia. El cues-
tionario esta disponible en papel o en formato digital, y puede ser
cumplimentado por el entrevistador, acompanado de un intérprete
que proporciona interpretaciéon en Lengua de Sefas Francesa (LSF) 2
de las preguntas, los procedimientos de respuesta y las respuestas
del participante. La version digital en linea se cre6 utilizando el pro-
grama informatico de encuestas y analisis de datos Sphinx.
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Para complementar y contextualizar estos datos cuantitativos, la en-
cuesta sobre el terreno también emple6 una metodologia cualitativa:

1) Entrevistas biograficas, una eleccién metodoldgica en consonancia
con el deseo de promover el enfoque narrativo de la experiencia de la
discapacidad (Ville, 2008). Se realizaron con personas sordas y con
discapacidad auditiva (en presencia de un intérprete si era necesario)
y, en ocasiones, con sus familias. Los temas abordados fueron los
mismos que los del cuestionario: situacion socioeconémica, biografia
familiar, itinerario de cuidados, actividades realizadas y formas de lle-
varlas a cabo (por ejemplo, vida cotidiana, escuela, trabajo, activida-
des civicas y culturales), en entornos familiares, extrafamiliares e ins-
titucionales; configuraciones relacionales y procesos de (des)sociali-
zacion vinculados a la discapacidad en estos distintos espacios.

2) Entrevistas semiestructuradas con profesionales y partes interesa-
das de los sectores educativo, social, médico-social, profesional y vo-
luntario, procurando crear un panel diverso para toda la poblacion
destinataria (nifios y adolescentes, adultos, ancianos, poblacion acti-
va). El objetivo era interrogarles sobre su conocimiento experiencial,
las cuestiones relacionadas con la sordera y el contexto local, su per-
cepcion de los recursos humanos e institucionales y la coherencia de
estos recursos con las necesidades de las personas sordas y con dis-
capacidad auditiva.

Para el reclutamiento de los sujetos, se favorecio la técnica de mues-
treo no probabilistico conocida como "muestreo de bola de nieve"
(Goodman, 1961), similar al muestreo por conduccion de encuestados °
El muestreo de poblaciones con contornos imprecisos, dificiles de al-
canzar debido a caracteristicas potencialmente estigmatizantes, o
"raras" porque son dificiles de capturar utilizando herramientas esta-
disticas, es un desafio importante en las ciencias sociales (Bataille et
al., 2018). Algunos encuestados, debido a su posicion en la red de
vinculos, actuaron como informantes claves (Olivier De Sardan, 2007),
facilitando el acceso al campo, la aceptabilidad y la difusion de la en-
cuesta y, por lo tanto, la recopilacion de datos. En este sentido, la im-
plicacion de las asociaciones (en particular del socio operativo del es-
tudio, la asociacion Bébian Un autre Monde) y de los intérpretes fue
decisiva para difundir la encuesta e infundir confianza en la comuni-
dad sorda. Su transmision a las personas implicadas en el apoyo a las
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personas sordas en Guadalupe, o mas ampliamente en la discapaci-
dad, también fue muy util.

Fuentes de informacion y participantes

En total, en la encuesta participaron mas de setenta informantes. En
concreto, 57 participantes cumplimentaron el cuestionario. La mues-
tra (n = 57; M = 42,6; Desviacion estandar, DE = 13,9) estaba compuesta
por 34 mujeres (M = 44,3; DE = 14,4; 63,1%) y 23 hombres (M = 40,04;
DE =13,02; 36,9%).

Desde el punto de vista cualitativo, las personas entrevistadas eran
profesionales, partes interesadas o agentes del ambito de la discapa-
cidad o la sordera, personas sordas o con dificultades auditivas y sus
familias. Ademas de las entrevistas (n = 36, duracion media de una
hora) que constituyen el ntcleo del material discursivo, se extrajeron
una veintena de unidades cualitativas de diversas fuentes e intercam-
bios formales e informales (reuniones de co-construccion, intercam-
bios posteriores al cuestionario, talleres, guardias en el Centro Hos-
pitalario Universitario, seminario, jornadas de encuentro de sordos).
Por lo tanto, el volumen indicado refleja el nimero de entrevistas y
no el nimero de informantes entrevistados. Dado que muchos de los
entrevistados tienen ellos mismos una discapacidad auditiva, o perte-
necian al circulo cercano de personas sordas o con dificultades audi-
tivas, casi la mitad de las entrevistas (n = 15) fueron del tipo "historia
de vida" Cada contenido discursivo se transcribio (literalmente) para
su analisis tematico y, a continuacién, se anonimizo.

Las caracteristicas de la muestra de personas sordas y con dificulta-
des auditivas figuran en el cuadro siguiente:

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas, inicio de la sordera y autodefinicion

de las personas sordas y con dificultades auditivas

Caracteristicas N (%)

Estado civil
Pareja* 24 (56,4%)
Unico 31(43,6%)

Nivel de estudios

Sin diploma 5(9,1%)
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Menos de Bac 27 (49,1%)
Bachillerato 14 (25,5%)
Superior a Bac 9 (16,4%)
Situacion profesional

Activos 21(38,9%)
Sin actividad 27 (50%)
Retirado 6 (11,1%)
Inicio de la sordera

Por nacimiento 34 (59,6%)
Alo largo de la vida 23 (40,4%)
Autodefinicion

Sordos 37 (64,9%)
Dificultades auditivas 15 (31,6%)
Otros 5 (15,8%)

Otros : "Hibrido / ambos 3

Otros: "Audicién 2

* Si viven con la pareja (32,7 %) o no (10,9 %).

Para caracterizar a los encuestados, mas alla del enfoque basado en el
contexto en el que se produjo la sordera y en los restos auditivos, tal
y como se utiliza en las encuestas nacionales, nos parecioé pertinente
basarnos en una dimension subjetiva y relacionada con la identidad.
Esta esta vinculada a la autodefiniciéon de los individuos, sean cuales
sean sus caracteristicas fisicas o funcionales. Para el item: "Me defino
como..., las opciones de respuesta eran las siguientes: "Sordo", "con
problemas de audicion’, "ninguno de los dos", "otro" ("especificar’, in-
cluyendo un espacio para la libre expresion). De los 57 participantes
que respondieron a la pregunta, 37 se definieron como sordos, 15
como hipoacusicos y 5 como "otros": 3 se autodefinieron como "hibri-
dos" o "ambos" (sordos y hipoacusicos) y dos (jovenes con implantes)
se autodefinieron como "oyentes" y rechazaron que se les asignara la
categoria de hipoacusicos o sordos.

El anélisis de los medios de comunicacion preferidos también es rele-
vante para caracterizar a los encuestados: predomina la lengua de
sefas francesa. Mas del 77,2% (n = 44) de los participantes la utilizan a
menudo, con solo 3 individuos (5,3%) que la utilizan raramente, segui-
da de la escritura, que se utiliza con frecuencia (52,6%, n = 20) y rara-
mente (29,8%, n = 17), y después la lectura de labios, que es utilizada a
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menudo por mas de la mitad de los encuestados (54,4%, n = 31, frente
al 33,3%, n = 19, que la utilizan raramente). El 36,8% (n = 14) utiliza a
menudo la oralizacion. La lengua hablada completada (Langage Parle
Complété en franceés) solo lo utilizan con frecuencia dos encuestados;
el 63,6% (n = 35) no son capaces de utilizarlo.

Un enfoque cuantitativo de la
participacion social de las perso-
nas sordas y con discapacidad au-
ditiva

Evaluar la percepcion de limitaciones
en las actividades

Se utiliz6 el Indicador Global de Limitacion de la Actividad (GALI) para
captar la percepcion global de las limitaciones por parte de los parti-
cipantes. Permite formular una tnica pregunta que incluye cuatro
elementos de la discapacidad (Dauphin y Eideliman, 2021): su dimen-
sion cronica ("durante mas de 6 meses"), sus causas ("problema de
salud") y el hecho de que trata de medir las consecuencias sobre las
actividades ('limitado en las actividades") en un contexto social de-
terminado ("que la gente suele hacer"). Se considera que las personas
son “discapacitadas”, en el sentido de que tienen restricciones graves
en sus actividades, si responden "si, gravemente" a la siguiente pre-
gunta: "sHa estado limitado, durante al menos seis meses, debido a un
problema de salud, en las actividades que la gente realiza habitual-
mente? Si, gravemente limitado / Si, limitado, pero no gravemente /
No, no limitado en absoluto".

En nuestro cuestionario, modificamos esta afirmacion: de hecho, du-
rante la fase de co-construccion de la herramienta, los comentarios
de los miembros de la asociacion socia operativa del proyecto nos di-
jeron que, como la sordera no se consideraba un problema de salud o
una patologia, el encuestado no atribuia las dificultades encontradas
en la vida cotidiana al hecho de ser sordo o tener dificultades auditi-
vas, con esta formulacion, lo que resultaba en una subestimacion de
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las limitaciones percibidas. El término "discapacidad" también tenia
una connotacion demasiado negativa y estigmatizante para las perso-
nas. En consecuencia, no se habla de "problema de salud", sino que se
especifica la causa refiriéndose a la sordera o a las dificultades auditi-
vas.

Mas del 40% de los participantes (40,4%, n = 23) dijeron que se sen-
tian muy limitados para realizar actividades habituales. Otro 31,6% (n
= 18) se sentia limitado, pero no mucho, y un 28,1% (n = 16) no se sen-
tia limitado en absoluto. A pesar del pequefio tamarfio de los subgru-
pos, se llevo a cabo un anélisis comparativo para identificar cualquier
diferencia entre los que se autoidentificaban como sordos (n = 37) y
los que se consideraban de otro modo, todas las categorias combina-
das (n = 20). Desde un punto de vista estadistico, las diferencias ob-
servadas no fueron significativas (prueba Chi2 no significativa, p =
0,1).

Los estilos de vida de las personas sor-
das y con discapacidad auditiva

Para evaluar la participacion social (o el grado de realizacion de los
habitos de vida), se propusieron en el cuestionario 27 actividades co-
tidianas. Para cada item, se pidi6 al encuestado que indicara lo facil
que le resultaba (o no) realizar la actividad. A efectos del tratamiento
cuantitativo, las respuestas se recodificaron del siguiente modo: 0
para "imposible de hacer, pero me gustaria®, 1 para "muy dificil", 2 para
"bastante dificil", 3 para "bastante facil" y 4 para "muy facil". Si el habi-
to de vida no es relevante, el encuestado puede indicar "no me con-
cierne’, en cuyo caso no se tiene en cuenta.

Las actividades (véase el cuadro 2) mas dificiles de realizar (< o = 2)
son el ejercicio de la ciudadania ("participar en la vida civica, por
ejemplo, votar"), ver las noticias por television y realizar tramites ad-
ministrativos en persona (por ejemplo, en la Caisse d'Allocations Fa-
miliales [CAF 4] o en el ayuntamiento).

Otras actividades se realizan con cierta dificultad (puntuacion entre 2
y 3): citas médicas ("ir a una cita médica"), realizar actividades cultu-
rales de ocio (como ir a un museo), realizar tramites administrativos a
distancia, comunicarse con personas oyentes, leer (un periodico, un
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libro), hacer el examen de conducir, comunicarse con companeros de
trabajo, comunicarse con la familia y, por altimo, seguir las noticias
en Internet. Las demas actividades (viajar, cuidados corporales, tareas
domésticas y actividades de ocio, alimentos y comidas, actividades
deportivas y artisticas, comunicarse con personas sordas, ver pelicu-
las, series y documentales en television) tienen una puntuacion de
realizacion alta (se realizan con facilidad, puntuacion > 3).

Los andlisis comparativos entre grupos se realizaron mediante la
prueba U de Mann-Whitney, ya que la distribucion de los datos no
seguia una distribucion normal (prueba de Shapiro-Wilk significativa).
Los resultados se muestran en la tabla siguiente. El pequenio tamafio
de la muestra no permitié realizar analisis de subgrupos basados en
categorias construidas y cruzadas con un conjunto de variables rele-
vantes (por ejemplo, momento de inicio de la sordera, grado de limi-
tacion declarado, ayuda técnica utilizada, método de comunicacion
preferido, autodefinicion). En la bibliografia, los estudios han desta-
cado la heterogeneidad de los enfoques y las dificultades para definir
las categorias pertinentes para los analisis relacionados con la sorde-
ra. En nuestro estudio, los datos cuantitativos se referian a todas las
personas sordas y con discapacidad auditiva, pero se propusieron
comparaciones intergrupales cuando se consideraron pertinentes en
funcion de la variable considerada (participacion social, estigma per-
cibido, limitacion general de las actividades). Se tuvo en cuenta la dis-
tincion entre los encuestados que se autodefinian como sordos y los
que adoptaban otro calificativo. Esta agrupacion bajo la denomina-
cion comun de "otro" no se refiere necesariamente a un grupo homo-
géneo y coherente, pero nos parecio que las personas que se autoca-
tegorizan como sordas se enfrentan a dificultades cotidianas y tienen
mayores necesidades de compensacion y adaptacion del entorno. El
material cualitativo nos permitira afinar y apoyar estas hipotesis.

Tabla 2. Puntuaciones medias (y desviacion estandar) para la realizacion de acti-

vidades cotidianas para todas las personas sordas y con discapacidad auditiva, y

Estilo
de vida

por grupo, con valor p de la prueba de Mann-Whitney.

Poblacion total Sordos Otros Valor p
(media + desviacién (media + desviacion (media + desviacion (prueba U  de
estandar) estandar) estandar) Mann-Whitney)
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Cuidado corporal 394+0.23 394+0.23 3.95+0.22 0.96
Preparacién de comidas 377+£0.54 377+054 378+0.54 0.97
Alimentarse 391£044 3.94+0.23 3.85+0.67 0.96
Viaje (int) 396018 3.94+0.23 4.00+0.00 0.29
Transporte publico 3.07+099 313+1.05 294+0.89 0.35
Movilidad (ext) 340+0.87 345095 330073 0.13
Examen de conducir 260+123 264+132 120+0.97 0.51
Noticias de Internet 277+113 264120 3.00+x0.97 0.32
Noticias de television 191+130 140+111 2.85+1.08 <.001
Lectura 254+1.09 222+1.09 310+0.85 <.05
Carreras 3.67+£0.61 3.69+0.62 3.61+£0.60 0.46
Tareas domésticas 3.89+£046 3.97x0.16 3.70+0.16 0.05
Procedimientos administrativos (prado) 2.02+0.98 1.83+1.02 238+0.77 <.05
Procedimientos administrativos (dist) 2.31+1.03 221+113 250+0.78 0.39
Vida civica 1.61+1.37 123+132 235+116 <.01
Comunicacién con personas oyentes 239+0.86 216+0.83 280+0.76 <.01
Comunicacién con sordos 341+102 370+£081 284+116 <.001
Comunicacion familiar 274+087 264+091 290:078 0.33
Comunicacion con los colegas 263+092 248+0.94 3.00+0.77 0.13
Citas médicas 218+1.06 191+1.01 2.68+1.00 <.01
Usos digitales 3.35+0.85 3.37£0.86 3.30x0.86 0.71
Entretenimiento en casa 357+074 350+0.84 372+046 045
Ocio cultural 228+119 197+119 280:100 <.01
Actividades fisicas y deportivas 325+098 322+1.09 331+0.74 0.86
Salidas 340+0.92 340+1.01 3.40:0.87 0.56

3.09+0.95 294+0.98 3.35+0.87 0.2
322+103 331+114 3.05+074 0.08

Contenidos audiovisuales

Actividades artisticas

25 Se observaron diferencias significativas en los siguientes habitos de
vida: sequir las noticias en Internet, leer, participar en la vida ctvica,
comunicarse con personas oyentes, comunicarse con personas sordas,
acudir a citas médicas y realizar actividades de ocio y culturales. En
todas estas actividades, a excepcion de la comunicacion con personas
sordas (en la que a las personas sordas les resulta mas facil), la pun-
tuacion media de los encuestados del grupo Otros es mas alta; en
otras palabras, las personas que se identifican como sordas experi-
mentan mas limitaciones y dificultades.
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Falta de accesibilidad en la vida cotidia-
na: « Sentimos que no formamos parte
plenamente de la sociedad »

Las producciones discursivas arrojan luz adicional sobre estos datos
cuantitativos. Uno de los temas mas importantes y recurrentes es la
accesibilidad. El acceso a los espacios y procesos de la vida cotidiana:
administraciones, comercios, instituciones, pero también a los servi-
cios sanitarios, a la informacion local y nacional, a la vida cultural y a
la vida civica y politica.

Por ejemplo, cuando se trata de noticias e informacion emitida por
television o en la prensa, las personas sordas afirman que a menudo
se ven excluidas por la falta de acceso a la lengua de signos o a trans-
cripciones, y por su escaso dominio de la palabra escrita. Asi lo expli-
ca Yanis, Sordo y formador en LSF:

Hacer las compras es sencillo, pero comunicarnos resulta un poco
complicado. Las mayores dificultades, diria yo, las encontramos en el
ambito laboral, luego en lo relacionado con las normas de trafico, y
también en el sector sanitario, donde la comunicacion es muy com-
pleja. En cuanto a la prensa, jno disponemos de ninguna informacion!

Su companera, que también es Sorda y habla LSF, anade:

Si no entendemos, no podemos avanzar, no podemos vivir. (...) Por
ejemplo la prevencion, o un aviso de tormenta, hay que estar alerta si
ocurre algo grave.

A modo de recordatorio, los resultados de la encuesta cuantitativa
mostraron que, aunque las personas sordas y con dificultades auditi-
vas utilizan con frecuencia la palabra escrita para comunicarse con
los demas, la lectura no es una tarea facil, y resulta mas dificil para las
personas que se describen a si mismas como sordas. Los mensajes de
salud publica, o los relacionados con el clima y los riesgos meteorolo-
gicos, estan en el centro de este problema de hacer accesible la infor-
macion, como sefnalaron varios encuestados, y las asociaciones loca-
les que transmiten esta informacion a la comunidad sorda :
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Senalamos que cuando se trataba de huracanes y otros temas impor-
tantes, habia que darles publicidad y hacerlos accesibles (...); eso es lo
que hicimos a nuestra pequena manera, cuando tuvimos dinero del
departamento, organizamos conferencias informativas. Sobre proce-
dimientos administrativos, salud, temas de actualidad, cosas asi. Pero
(.-.) ese no es nuestro papel". (Oyente miembro de una asociacion)

"La desinformacion ha estado por todas partes, asi que ellos [los sor-
dos] se lo han tomado con calma, de modo que si nadie les informa
de verdad, se quedaran con la primera informacion que aparezca. (...)
Las primeras representaciones de logotipos del sida se parecen a
simbolos nucleares, asi que durante un tiempo los sordos pensaron
que habia un vinculo entre el sida y la energia nuclear. (...) Por eso es
tan importante la informacion". (Ortofonista en organismo de acogida
para jovenes sordos y con dificultades auditivas)

En este sentido, la acogida de las personas sordas con dificultades
auditivas y su asistencia en los tramites administrativos son objetivos
prioritarios de las politicas publicas, tal y como indica el responsable
de la politica de inclusion del Departamento de Economia, Empleo,
Trabajo y Solidaridad (DEETS), quien sefiala ademas que se ha inicia-
do un proceso de "aculturacion” del personal en este sentido para "fi-
nalmente proponer, perfeccionar y adaptar un servicio ptblico para
estas personas que presentan este déficit sensorial". Con un retraso
notificado "en el hecho de la igualdad de trato de los usuarios". Por lo
que se refiere mas concretamente a los establecimientos sanitarios
publicos, Jean-Louis, sordo oralista y director de una plataforma de
accesibilidad, explica en una entrevista:

Ha mencionado el ayuntamiento, la Caisse d'Allocations Familiales
(Caja de Asignaciones Familiares), el servicio de urgencias... Normal-
mente, estos son los tipos de establecimientos abiertos al publico
que tendran la obligacion fundamental de ser accesibles (...). El sec-
tor sanitario es, con diferencia, el que peores resultados obtiene (...)
Cuando se analiza el coste de hacer que un hospital sea accesible
para las personas sordas y con dificultades auditivas, ronda entre
10.000 y 12.000 euros al ano. (...) Asi que es una cuestion de voluntad,
de mentalidad. Y es atin mas grave en los territorios de ultramar, que
son los mas desfavorecidos.
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La accesibilidad a la asistencia a lo largo de todo el proceso, desde
pedir cita con un profesional sanitario hasta recibir y seguir la aten-
cion, es un problema importante en la region. Analisis anteriores de
subgrupos han demostrado que la poblacion sorda tiene muchas mas
dificultades para acudir a las citas médicas. Cuando se les pregunta
como conciertan una cita con el médico, mas de la mitad (51,9%, n=
28) de las personas sordas y con discapacidad auditiva dicen que les
ayuda una tercera persona (por ejemplo, un familiar, un amigo). El
37% de los encuestados afirma ser independiente (con, frente a sin
dificultad, 14,8%, n= 8, y 22,2%, n= 12, respectivamente). Mas de la
mitad (54,4%, n=31) afirmaron no haber utilizado nunca servicios de
atencion adaptados para personas sordas. El 36,8% (n = 21) ya los
habia utilizado, pero en Francia continental; para casi el 90% de la
muestra (87,7%, n = 35), en Guadalupe no existen servicios de aten-
cion adaptados para sordos.

Varias personas sordas o con dificultades auditivas y sus familias de-
nuncian experiencias de falta de accesibilidad y grandes dificultades
de comunicaciéon a la hora de concertar citas, acudir a servicios de
urgencias o relacionarse con profesionales sanitarios :

Seria una ventaja disponer de esta lengua de senas, incluso en el hos-
pital. (...) La prestacion de compensacion de la discapacidad sirve
para pagar al intérprete, pero después me gustaria que fuéramos mas
modernos, que tuviéramos cosas adaptadas a nuestra situacion y a la
actualidad, y no ser el nifio pobre de Francia". (Raphaél, sordo)

Por ejemplo, para ir al ginecologo, para hacerte una resonancia mag-
neética, para ir al dentista, siempre necesitas un intérprete (...), (...)
Porque es mi vida y quiero seguir siendo independiente, arreglarme-
las sola (...) En el hospital es muy complicado, no hay intérpretes y
cada vez que hay un accidente nos toca llamar al intérprete para que
venga (...) Lo mismo pasa cuando te explican como tomar un medica-
mento, si no lo entiendes, puede haber repercusiones bastante gra-
ves". (Sandra, sorda)

La accesibilidad en lengua de senas es muy importante, sobre todo
en el ambito médico. El codigo también, e incluso en Pole Emploi "
tiene que haber personas que sepan sefiar, y también en el ambito ju-
dicial, la policia y la gendarmeria, es importante que haya lenguaje de
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sefas. Pero yo diria que la prioridad es el ambito médico. (Julie,
sorda)

El reto de incluir a las llamadas personas con discapacidad en la so-
ciedad se basa en hacer accesibles todos los aspectos de la vida so-
cial. Sin embargo, cuando se trata de la vida cultural, una vez mas los
lugares abiertos al ptblico, como los museos, no permiten a las per-
sonas sordas o con dificultades auditivas participar socialmente y ex-
perimentar plenamente la oferta cultural. De hecho, el término "acce-
sibilidad" suele reducirse a la movilidad, los desplazamientos y el en-
torno construido. Marc, que es Sordo, describe su experiencia cuan-
do él y su hijo oyente visitan el Memorial ACTe en Pointe-a-Pitre, un
lugar cultural y simbdlico dedicado a la memoria colectiva de la escla-
vitud, con la mirada puesta en el mundo contemporaneo:

Es importante tener informaciones, por ejemplo en el museo sobre la
historia, nuestros origenes son guadalupefios, pero no tenemos in-
formacion, no hay historiadores. Hay gente que viene de Francia
continental pero no conoce la cultura guadalupena. Asi que realmen-
te necesitamos acceder a la historia de nuestros antepasados, de
Guadalupe. (...) j Es importante, es vital ! Aunque seas sordo.

La participacion social en el ambito de la ciudadania se ve seriamente
dificultada para las personas sordas y con discapacidad auditiva: an-
teriormente, los resultados indicaban que de todos los items vincula-
dos a la realizacion de habitos de vida, el ejercicio de la ciudadania es
la actividad mas dificil de llevar a cabo. La accesibilidad, en este con-
texto, es por tanto fundamental para garantizar a las personas sordas
el pleno ejercicio de sus derechos y la igualdad de trato con todos los
ciudadanos:

Incluso en el ayuntamiento necesitamos un intérprete, para que las
personas sordas puedan entender, para que haya accesibilidad y para
que puedan expresarse también, porque si no hay avisos, no nos en-
teramos de nada, o hay avisos que no podemos leer. Las personas
sordas necesitamos poder participar en la vida civica, asi que necesi-
tamos accesibilidad como minimo, en el aspecto civico. (Sylvie)

Creo que la palabra ciudadania es apropiada para las personas oyen-
tes, pero es muy complicado para las personas Sordas convertirse en
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ciudadanos. (...) Tenemos la impresion de que no formamos parte por
completo de la sociedad. Para los oyentes, existe la posibilidad de as-
cender, en particular de llegar a ser presidente, pero los Sordos
siempre estamos al final de la escalera (...). (Raphaél)

Compensacion: asistencia humana in-
suficiente

Cuando se les pregunt6 por la ayuda general que necesitan para rea-
lizar la mayoria de sus actividades cotidianas, mas de dos tercios de
los encuestados (71,9%, n=42) dijeron que a menudo (n=20) o a veces
(n=21) necesitaban ayuda en su vida diaria. Casi un tercio (28,1%, n=16)
dijeron que nunca o casi nunca necesitaban ayuda para realizar sus
actividades.

En general, el 66,7% de los encuestados afirmoé necesitar ayuda hu-
mana para realizar sus tareas cotidianas (n = 38, frente al 33,3%, n =
19). Mas concretamente, casi la mitad de las personas sordas y con
discapacidad auditiva (45,9%, n = 17) recibian esta ayuda de familiares
y amigos, profesionales (como un intérprete; 18,9%, n = 7) o ambos
(familia y profesionales, 35,1% n = 13). Varios encuestados informaron:

Si, es muy complicado para mi, por ejemplo, ir al médico, tengo que
llamar a mi hermana pero si esta ocupada trabajando entonces estoy
completamente bloqueada, y si la intérprete esta ocupada tampoco
puedo llamarla asi que voy sola y me las apano (...). (Sylvie, sorda, ha-
blante de LSF)

(...) Amenudo me dicen que hay que pedir cita por teléfono y no
venir en persona. (...) Ya he dicho que no puedo llamar porque soy
sorda, asi que tengo que venir a la clinica y pedirselo a mis padres...
¢Como lo hago? ;Coémo lo hago? (Julie, sorda, ponente de LSF)

Involucrar a un amigo intimo o a un familiar también puede crear
obstaculos en las consultas que implican confidencialidad médica, o
crear situaciones incomodas para la pareja, que asume muchas fun-
ciones, incluida la de intérprete;

Mi papel es el de madre, no el de traductora, y muy a menudo me en-
cuentro en esa situacion (...) El hospital, todas esas cosas, el ayunta-
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miento, la administracion. Mi pareja es la que se ocupa de las tres
cuartas partes de todo. (Sophie, oyente, pareja de una persona sorda)

38 Ante la falta de accesibilidad en los espacios publicos y las adminis-
traciones, a menudo es la persona sorda la que inicia el recurso a un
intérprete, a sus expensas; el intérprete también se sale a veces de su
"papel” inicial:

Cuando ves a la gente en la MDPH [Maison Départementale pour les
Personnes Handicapées] 16
":No puedes rellenar sus papeles? Soy intérprete, no asistente social.

, no me lo puedo creer. Cuando dicen:

Pero no, ése no es mi papel, es el suyo" Y yo les digo: "sPor qué no
montais una oficina con un intérprete de lengua de signos?" (In-
terprete en LSF)

39 Respecto a esto, los encuestados senalaron numerosas disfunciones e
irregularidades en sus tramites administrativos ante la MDPH, asi
como en las ayudas y compensaciones recibidas en consecuencia . El
examen de las practicas de la MDPH revela una evaluacion diferen-
ciada y fragmentada de las necesidades de compensacion de las per-
sonas con discapacidad18 . Ademas de los plazos de tramitacion que
provocan una vulneracion en el ejercicio de los derechos, el Defensor
destaca las desigualdades territoriales. Un ejemplo es la insuficiencia
de las tarifas de la prestacion de compensacion de la discapacidad
(Prestation de Compensation du Handicap, PCH) para cubrir las ne-
cesidades reales de las personas con discapacidad y los consiguientes
gastos de bolsillo de los beneficiarios. Un profesional de la sordera,
ortofonista en consulta privada, declar6 en una entrevista:

Lo peor es la MDPH. Es decir, [las personas sordas y con problemas
de audicion] presentan solicitudes de reconocimiento de su discapa-
cidad, que se archivan durante un afio o dos y nunca vuelven a lla-
mar. Algunas de ellas nunca llegan a tramitarse y muy pocas lo hacen.
Asi que es realmente catastrofico (...) Incluso hay algunos que ya no
reciben el subsidio, la PCH. No saben por qué, hacen el seguimiento,
pero no consiguen a nadie.

40 Para contactar con los servicios publicos, las personas sordas o con
discapacidad auditiva deben poder beneficiarse de una "traduccion
simultanea, escrita y visual, de cualquier informacion oral o auditiva
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que les concierna” (articulo 78 de la ley n° 2005-10219). Desde 2018,
en Francia metropolitana, los operadores de redes moviles estan obli-
gados a ofrecer un servicio gratuito de retransmision telefonica a
todos sus abonados que sufran pérdida de audicion. Para los departa-
mentos y regiones franceses de ultramar, ahora es posible realizar
llamadas telefonicas, pero en los mismos horarios que en la Francia
continental; no existe un centro de retransmision especifico en Gua-
dalupe:

Necesitamos intérpretes, hay una verdadera escasez, es cierto que ya
existen centros de retransmision telefonica pero aqui no hay absolu-
tamente ninguno y ademas con la diferencia horaria es complicado
llamar, asi que realmente necesitamos crear un centro de retransmi-
sion telefonica en Guadalupe. (...) Tanto en el ambito privado como
en el pablico, nos gustaria tener una igualdad total con las personas
oyentes. (Léa, Sorda y formadora de LSF)

El problema para los Sordos es realmente hacer llamadas. Roger
Voice es complicado, necesitamos crear un servicio o centro de in-
térpretes aqui en Guadalupe (...) y también la posibilidad de llamar li-
bremente sin pasar por Francia. (...) Aqui estamos muy atrasados.
(Raphaél, Sordo)

Reivindicaciones identitarias: “Si
todo el mundo senara, jse acaba-
rian las discapacidades!”

Contornos de la sordera y de la(s) iden-
tidad(es) sorda(s)

La poblacion sorda y con dificultades auditivas abarca una gran varie-
dad de perfiles y antecedentes, lo que hace imposible establecer una
"tipologia de los sordos" precisa. La distincion entre las personas sor-
das de nacimiento y las que se han adquirido la sordera en la vida es
importante, ya que son estas ultimas las que realmente experimentan
una ruptura biografica y un trastorno en su vida cotidiana. Para los
primeros, la sordera forma parte de su identidad. Lydie, una mujer



Participacion social y afirmacién(es) de identidad entre los Sordos de Guadalupe: los efectos de una
doble insularidad

42

43

oyente y madre de un adolescente sordo, lo explicaba en una entre-
vista:

Porque alguien que se queda sordo, que tiene problemas de audicion
alos 50 o0 60 anos, o por accidente, es diferente de alguien que nace
sordo, que se desarrolla de forma diferente, y apoyo plenamente el
concepto de cultura e identidad. Creo que deberiamos decir que una
persona con discapacidad auditiva es, de hecho, una persona oyente
que ha perdido la audicion (...) Imaginemos a alguien que ha experi-
mentado la audicion: no puede experimentarla del mismo modo que
alguien que nunca la ha experimentado (...) No se sufre por algo que
no se conoce.

En nuestra encuesta queriamos distinguir entre personas sordas y
personas con problemas de audicién. Pero, sla diferencia esta ligada
Unicamente a la precocidad de la pérdida? ses el grado, la intensidad
de la pérdida lo que los distingue? ;el momento, o la situacion evoca-
da (por ejemplo, un sordo que se quita el audifono al volver del traba-
jo)? es el riesgo de una definicion meédica o funcional lo que se sefala
aqui, enmascarando al mismo tiempo las dimensiones subjetivas, las
identidades y el aspecto cultural del mundo sordo. Cuestionando la
artificialidad de estas distinciones, Eloise, Sorda y hablante de LSF, lo
explicaba en una entrevista :

¢Que significa para ti que eres hipoacusico? ;Qué significa precisa-
mente porque para las personas sordas a veces parece una palabra
inventada ¢ Porque un hipoacusico es un mal sordo, o un mal oyente?
(...) Hay personas sordas que aun conservan la audicion. Hay perso-
nas que han perdido la audicion que no pueden firmar, y creo que se
les excluye porque no tienen lenguaje (...). Pero hoy en dia, hay per-
sonas sordas, personas con discapacidad auditiva, personas con im-
plantes, personas oyentes y todas estas palabras quiero dejarlas a un
lado, no quiero estigmatizar a la gente; las hemos sufrido. Por ejem-
plo, yo puedo hablar, pero luego la gente me dice ‘eres un falso sordo
porque puedes oir un poco. Y eso me hace cuestionar mi identidad y
me molesta.

El medio de comunicaciéon preferido es también una dimension im-
portante de la identidad sorda, que desplaza el criterio sensorial de
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"el oido" al de una cultura comun, recordando que la discapacidad es
relativa:

Si todo el mundo sefara, ya no habria discapacidades" (intérprete de
LSF)

Durante una entrevista, una audioprotesista habl6 sobre la diversidad
de los perfiles que recibe, advirtiendo respecto a los riesgos de sesgo
ligados a nuestro método de muestreo, ya que se ve favorecido por el
relevo asociativo: se trata también de acercarse a las personas sordas
que han optado por volver al mundo oyente, por hacerse orales. De
hecho, nuestra muestra incluye a muy pocas personas sordas que
sepan hablar, que no hablen la lengua de senas. A este respecto, el
testimonio de Jean-Louis, sordo profundo que habla y no habla len-
gua de senas es edificante: valora la multiplicidad de medios de co-
municacion:

Yo tampoco utilizo la lengua de senias (...) Soy una persona sorda oral
que crecio en el sistema educativo ordinario con personas oyentes.
(..) Creo que hay un fendémeno que se va a extender, y es el
bilingiiismo (...); [porque] a la hora de iniciar estudios superiores y la
vida laboral, dominar el francés hablado o al menos escrito es una
clave esencial para progresar y tener una carrera. (...). Luego hay
gente, padres, por ejemplo, que dicen "espero que mi hijo sea sordo":
para ellos la sordera es mas que una cultura, jes un pais! con su len-
gua, su bandera, etc... De acuerdo, también espero que le des las cla-
ves porque ser sordo tampoco es divertido todos los dias. Sobre
todo, si no hablas la lengua principal del pais en el que vives.

Raphaél, de acuerdo con el enfoque social de la discapacidad, despla-
za la perspectiva a la organizacion ambiental y social. Explica que es
la forma en que le miran las personas sin discapacidad lo que le hace
sentirse inferior o le limita, al reducir su sordera a un limite, a una ca-
rencia. Rechaza las categorias predefinidas por los oyentes:

Me considero sordo o hipoacusico, de hecho llevo los dos sombreros,
las dos identidades. (...) Me siento en medio. Me siento como un hi-
brido. (...) No me defino como limitado, son otras personas las que
me limitan. Es cuando me miran, como persona sorda (...) Las perso-
nas oyentes, cuando me miran.
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Los datos del cuestionario sobre la discriminacion percibida (la sen-
sacion de ser excluido de la vida social a causa de su pérdida de audi-
cion) completan este panorama: casi el 70% de los encuestados afir-
maron que percibian que la discriminacion era significativa (el 22,8%
pensaba que existia, pero solo en un grado leve, y el 8,8% dijo que no
sentia ninguna). Desde un punto de vista estadistico, las diferencias
observadas entre los grupos (sordos autodeclarados, frente a otros)
no son significativas (prueba Chi2, p = 0,1), lo que indica que las per-
sonas con pérdida de audicién también se enfrentan a obstaculos im-
portantes en el entorno social.

;Y los "devenidos sordos"? los mundos
intermedios

Alexa se quedo sorda al final de su vida, poco antes de jubilarse. Se
sometio a una implantacion bilateral, que ella considera forzada, pero
cuya urgencia se explicaba por la rapida osificacion coclear. Llegd a
aceptar sus implantes y ya no podia prescindir de ellos, aunque su
identidad se ha vuelto "compuesta" y plural:

Me hice [sorda], y eso marca una gran diferencia. (...) Dije 'no soy
sorda, no soy oyente. Estoy en un punto intermedio’. Y consigo sen-
tirme muy coOmoda, ya sea sorda, con problemas de audicion o sorda.
Esas son las tres identidades con las que hago malabares. Por ejem-
plo, cuando me levanto por la manana, estoy completamente sordao.
Luego....

¢Qué ocurre con la sordera adquirida? ;Qué sucede con la persona
hipoacusica o sorda, es decir, la persona oyente que pierde la audi-
cion de forma repentina o gradual y que descubre o se familiariza con
esta nueva relacion con el mundo? El concepto de liminalidad, o la si-
tuacion de umbral impuesta a la persona catalogada como “discapaci-
tada” (Murphy, 1993 ; Quentin, 2019), es esclarecedor en este caso:
una persona "mal oyente" y "mala sorda’, a menudo no hablante de la
lengua de senas no integrada en la comunidad sorda ni en el sector
asociativo, se sitla en los margenes, entre los dos mundos:

Para una persona que se convierte en hipoacusica, hay que pasar por
un periodo de luto. No estan federados, no existe una comunidad de
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personas con problemas de audicion, las personas sordas tienen una
identidad y una cultura, pero las personas con problemas de audi-
cion estan peor. Su grupo de trabajo le aisla, y él se aisla a si mismo,
asi que de hecho es una exclusion absoluta. La discapacidad auditiva
hace que, poco a poco, dejen de participar en las conversaciones, son
mas discretos, no contestan... y los comparfieros se lo reprochan o les
dicen "bueno, luego te lo explico". (Referente del PRITH, plan regional
de integracion de trabajadores discapacitados)

iLa persona con discapacidad auditiva es la mas infeliz de todas! (...)
mientras no hayan creado su propia identidad, van a ser infelices. Es-
taran entre dos mundos. (...) Sobre todo porque se engafian a si mis-
mos. (Director, centro para jovenes sordos)

Cuando hables de sordera, no excluyas a los hipoacusicos (...) t y yo
manana, cualquiera puede perder la audicion (...). Los hipoacusicos
son los 'mal queridos' de la sordera, es increible. Los sordos, tienen
una comunidad sorda, una cultura sorda, una identidad sorda, una
lengua de senas (...). Los hipoacusicos, en realidad escucho mal pero
escucho de todas formas, formo parte del mundo de los oyentes.
(Responsable de una asociacion)

Negarse a enmendarse: "{Soy sordo y
punto!

La sistematizacion del screening auditivo neonatal muestra la evolu-
cion de las practicas relativas a la sordera infantil, teniendo en cuenta
el importante papel que desempenan el diagnostico y el tratamiento
precoces. De acuerdo con las recomendaciones de la Alta Autoridad
Sanitaria francesa (HAS) 20, el discurso médico hace hincapié en el
uso de ayudas técnicas en respuesta a un diagnostico de sordera: la
sordera neurosensorial se trata con audifonos, y los casos mas graves,
con implantes cocleares.

Algunos profesionales sanitarios adoptan una postura mas matizada,
haciendo hincapié en la neutralidad y el deber de informacion que
deben respetar a la hora de apoyar y asesorar a las familias. Sin em-
bargo, los datos recogidos sugieren que la mayoria de los profesiona-
les de la sordera que trabajan en el ambito médico estan a favor de los
audifonos. Desde el punto de vista meédico, lo ideal es que esta res-
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puesta correctiva, destinada a la oralizacion y a la recuperacion total
o parcial de la audicion, se ofrezca en una fase temprana. Los argu-
mentos esgrimidos se refieren a garantizar la adquisicion y reducir
las dificultades de aprendizaje. Ademas, las ayudas técnicas pueden
dejarse de utilizar mas tarde, en la edad adulta, donde la marcha atras
es mas dificil:

Es normal que las personas sordas transmitan su cultura, es su cultu-
ra. Pero ta eres oyente, transmites tu cultura y tus valores a tu hijo, y
entonces sera mas facil ir al revés, si un dia quiere, podra dejar de
llevar los procesadores; al revés es imposible. A partir de cierta edad,
los implantes ya no aportan ningiin beneficio. (Carine, audidloga)

Tenias 16 meses cuando quise que pudieras oir y hablar. Ahora lo tie-
nes, ahora te quitas los procesadores, estamos aprendiendo LSF jun-
tos, es tu comunidad, tu identidad, lo respeto pero te he dado la

oportunidad de oir y escuchar. (Clara, madre de un joven implantado)

Cuando se les pregunt6 por la posesion de audifonos, mas de la mitad
de los encuestados (58,9%, n = 33) indicaron que no los utilizaban o
que los necesitaban muy poco o nada, y el 50% (n = 28) no poseia nin-
guno. La mayoria de los participantes (80,7%, n = 46) no estan implan-
tados y consideran que no necesitan un implante coclear, o lo recha-
zan. La encuesta cualitativa reveld que muchas personas sordas ex-
perimentan molestias o incluso dolor (dolores de cabeza, tinnitus, hi-
persensibilidad a ciertos sonidos) asociados al uso de audifonos:

Las personas sordas] dicen que hacen mucho mas ruido, que moles-
tan, que cansan. Los implantes a veces provocan descargas eléctri-
cas. Las personas sordas saltan a veces, estan siempre en el ruido,
incluso por la noche, asi que si se quitan el receptor dicen que oyen
un ruido que no tiene sentido, que les molesta. Eso aumentaria el
tinnitus. (Lydie, oyente y madre de una persona sorda)

En el colegio tuve que ponerme un audifono pero no funcionaba, el
poco sonido que me llegaba me daba dolor de cabeza; cuando era
joven siempre me dolia la cabeza. (Jenny)

Alos tres anos tenia dos audifonos. (...) Me los quite, y estaba bien,
queria ser natural, normal: jsoy sorda, y es asi!
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Desde el punto de vista de los profesionales de la salud, las dificulta-
des encontradas no se deben a la ayuda técnica en si, sino a ajustes o
configuraciones deficientes, sobre todo en el caso de los implantes
cocleares. Los padres de personas sordas y los miembros de la comu-
nidad, por su parte, denuncian la sobremedicalizacion de la sordera y
la omnipresencia de un enfoque médico de la sordera que opera
desde el momento del diagnostico, como confiesan Lydie y el respon-
sable de una asociacion-centro de formacion, respectivamente:

Lo llamo poder médico porque al principio senti que era un poder
que se ejercia sobre mi (...) Al principio hubo un error. No se empieza
con una comunidad diferente, se empieza con los cuidados, de modo
que se reune a todas las personas que tienen problemas de oido
cuando en realidad no tienen en absoluto las mismas necesidades.
Empezamos por la atencion y la vemos como una enfermedad. (...)
Tenemos que abordar cada discapacidad individualmente y como
una identidad diferente, no como una forma de tratarlas.

La dificultad que tenemos con la sordera es que hay un conflicto
constante: por un lado esta la profesion médica, que quiere reparar
la sordera, y por otro la comunidad sorda, que quiere reivindicar su
singularidad.

La consideracion del Sordo como entidad lingtistica y cultural podria
contar con el apoyo del sector asociativo poco presente en las prime-
ras fases del diagnostico y seguimiento del nifio Para la comunidad
sorda, el auge de la implantacion refleja un deseo de normalizar y re-
parar los llamados cuerpos deficientes, con el temor de ver desapare-
cer la lengua de senas :

Por eso hablamos realmente de una minoria cultural y lingtistica. (...)
Ahora, con el cribado precoz, todos los ninos son cribados enseguida
y hay que repararlos enseguida. Y ya esta. Implante, reparacion, bata
blanca (...) no se informa a los padres oyentes con hijos sordos, y la
bata blanca llega enseguida. Inmediatamente el aspecto médico, la
reparacion. El concepto de reparacion (...) Es una barrera linguistica,
es una minoria cultural. No es como cualquier otra discapacidad y ni
siquiera deberia formar parte del centro de salud. (Intérprete de LSF)
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En cuanto hacen el cribado, informan a los padres, pero no les dicen
que hay asociaciones de sordos, inmediatamente van a por el im-
plante (...). La lengua de senas nos permite evolucionar, mientras que
un implante no. (...) La gente enseguida quiere pagar por un implante
porque es dinero y es rentable. Pero la lengua de sefias no es renta-
ble. Asi que la primera solucion es su estrategia, la estrategia médica.
(Raphael, Sordo)

;Identidad Sorda... e identidad guadalu-
pana? la interseccionalidad en pocas
palabras

En las décadas de 1990 y 2000, el analisis transversal de las caracte-
risticas de las personas con discapacidad formaba parte de un enfo-
que basado en las desigualdades sociales (Winance, 2021). Los movi-
mientos sociales de personas con discapacidad, asi como los movi-
mientos feministas, gays y étnicos, han propuesto nuevos enfoques
tedricos y politicos de la discapacidad, el género y la etnicidad en tér-
minos de construcciones y procesos sociales (Ibid). Una perspectiva
mas reciente propone captar la complejidad de la experiencia de la
discapacidad, es decir, conjugarla "en plural" (Mormiche, 2000), a tra-
ves de la nocion de interseccionalidad (Crenshaw, 2005). Este enfoque
tiene en cuenta el caracter acumulativo de los registros de discrimi-
nacion y la situacion singular de desventaja y discriminacion que se
deriva de ellos. Estos enredos producen diferentes experiencias de
dominacion, que pueden tener, por tanto, multiples fuentes, y sus
efectos respectivos se suman.

En nuestra encuesta, no se favorecio el enfoque de género, pero la
cuestion surgio a veces en relacion con la violencia sexual que pue-
den sufrir las mujeres sordas. En cuanto a la etnia, las experiencias de
opresion relatadas por los entrevistados se refieren a la dominacion
lingtistica (francés frente a criollo), que se anade a la de la cultura
oralista y oyente (francés frente a lengua de signos), aunque en el
trasfondo pueda leerse la opresion ejercida por la Francia metropoli-
tana. Manon, miembro de una asociacion de oyentes de la Francia
metropolitana, lo explica en una entrevista:
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No hace ni 50 anos que la lengua de senias fue realmente reconocida,
lo que significa que toda esta amargura y todo eso, es como se puede
ver en Guadalupe, en la esclavitud, y todavia tiene un impacto en
todas las relaciones. Sigue ahi, asi que no te puedes ni imaginar a los
sordos, para los que es incluso mas reciente. (...) Asi que tienen el
doble, tienen la doble amargura al fin y al cabo, a nivel guadalupefo,
creo que también deben haber tenido este sentimiento de que se es-
taban, de que algunos se habian aprovechado de ellos, de que habian
sido sometidos, y entonces ahi es la sumision a los oyentes, los oyen-
tes quieren gestionarlo todo por nosotros. Asi que hay una doble rela-
cion: entre la Metropolis y la gente oyente.

Un profesor-investigador Sordo, también de la Francia continental,
que ha realizado trabajos historicos sobre Guadalupe y, mas concre-
tamente, sobre Auguste Bébian, también hablé sobre el concepto de
interseccionalidad. La interseccionalidad es un campo reciente que
aun se esta desarrollando y que necesita nutrirse del debate cientifi-
co en el estudio de las experiencias relacionadas con la discapacidad.
Explico [anteriormente, durante el intercambio con el entrevistador, el
intérprete no entendia el término interseccionalidad, lo deletred utili-
zando la dactilologia y lo definio refiriéndose a la nocion de "raza", en-
tendida como una construccion social]:

Investigador: Si, la cuestion "racial”, si se puede llamar ast.
Entrevistado: Creo que es mucho mas fuerte en Guadalupe. Por
ejemplo, sconoces a V.?

St, st.

Pues bien, como mujer, negra y sorda, sufria una doble discrimina-
cion, incluso una triple discriminacion. Me sorprendié mucho descu-
brir esto porque en aquel momento era la primera vez que iba a Gua-
dalupe, y me pareci6 que habia mas personas negras pero que eran
mucho mas sensibles a la discriminacion, tenian mucha mas expe-
riencia de ello, mucha discriminacion como personas sordas (...). En
Francia, la nocion de interseccionalidad esta empezando a surgir,
pero hay muy pocos sordos negros en Francia, pero por supuesto
hay mas en Guadalupe, asi que es mas frecuente. (...) Son mucho mas
sensibles a la discriminacion. (...) Cuando pienso en ello, en lo que se
refiere a la identidad criolla, no lo he visto necesariamente en la co-
munidad sorda. Para mi esta como borrada, pero la identidad sorda
esta ahi (...) y tengo la impresion de que no esta acabada en términos
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tion la apropiacion de especificidades locales. La lengua criolla

de construccion (...) en los tltimos doce anos, diria, he llegado a
comprender mejor esta idea de interseccionalidad

Para otros informantes, estas cuestiones de identidad y dominacion
estan vinculadas a la lengua y a la imposibilidad, para los sordos de
Guadalupe, de desarrollar plenamente su identidad, siendo la cues-

21

tiene poca presencia en la Lengua de Sefas Francesa, aunque algunos
signos estén adaptados al contexto sociocultural:

Si, los sordos tienen su propia identidad. Un sordo guadalupefio no
es un sordo frances. Ya hacen senas diferentes. Pascua en realidad
significa cangrejo %, o mama. Soltera también. Aqui es el tocado. Asi
que toma elementos muy culturales y como han estado todos aisla-
dos, lo han desarrollado de una manera un poco endémica y creo que
estamos viendo cosas muy culturales (...) Yo habia lanzado la idea de
un folleto, un pequeno diccionario de LSF puramente antillano. Por-
que cuando dices "Nos vemos en Pascua", la gente de Martinica [la isla
vecina de Guadalupe] te entiende. Pero, sy los creusot [de Creuse,
departamento francés]|? ;Qué quieren hacer con el cangrejo?

Es la lengua de sefias francesa, de la Francia metropolitana. Asi que
fruit a pain, soliamos decir fruit-a-pain?3 (risas). En septiembre, son
uvas %4, Pero aqui es completamente... tiene que ser local. En térmi-
nos de mentalidad, lengua y cultura. Esta desconectado. Siempre es
la metropoli la que influye. Y aqui siempre fue después. Llevan unos
anos pensando en crear un laboratorio de idiomas. (Intérprete de
LSF)

Creo que hay una cierta opresion por parte de la Francia metropoli-
tana, o al menos de los sordos metropolitanos, hacia los Sordos gua-
dalupenos (...) estructuras de fuera de Guadalupe que no conocen la
cultura y quieren imponer la cultura metropolitana en Guadalupe.
Eso no es posible, es un verdadero obstaculo para los Sordos, que ya
no encuentran su camino y no saben coOmo avanzar, y que estan per-
diendo la cultura en la que viven a diario. (Eloise)
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Debate y conclusiones

La situacion sanitaria y social no es homogénea en toda Francia, pero
las disparidades territoriales no se deben Gnicamente a las caracte-
risticas geograficas (insularidad, lejania) de los Territorios de Ultra-
mar. Las desigualdades sociales y territoriales son mayores alli que en
el resto de Francia, y persisten, si no empeoran. Las dificultades eco-
nomicas y sociales, la desigualdad en el acceso a los servicios publi-
cos, el reparto desigual de los equipamientos sanitarios, el deterioro
de las infraestructuras, etc. son cuestiones mencionadas por la po-
blacion, que ponen en entredicho los objetivos de igualdad real con-
sagrados por la ley. En materia de salud publica, el marco legislativo
preve ahora objetivos diferenciados para los territorios franceses de
ultramar: los objetivos de la estrategia sanitaria nacional (2018-2025)
se completan con objetivos sanitarios especificos para estos territo-

rios 25 .

La encuesta DECIBEL-G (DEfiCience audltive: Besoins et Leviers en
Guadeloupe) es el primer estudio, con metodologia mixta, que analiza
especificamente las trayectorias vitales y asistenciales, asi como las
necesidades, de la poblacion sorda y con dificultades auditivas del ar-
chipi¢lago de Guadalupe. La mayoria de los participantes nacieron
sordos; sin ayuda o compensacion, les resulta imposible o muy dificil
oir una conversacion, lo que revela un grado importante de sordera.
La mayoria de los encuestados hablan la lengua de senas francesa y
se autoidentifican como sordos. En el caso de los hipoacusicos o "de-
venidos sordos", el objetivo es considerar las particulares reconfigu-
raciones sociales e identitarias generadas por la "ruptura biografica"
experimentada (Bury, 1982).

Los datos relativos a la participacion social muestran que existen gra-
ves limitaciones, e incluso situaciones de discapacidad, en la vida co-
tidiana. La mayoria de los participantes afirmaron que, debido a su
discapacidad auditiva, estaban limitados en las actividades que la
gente suele realizar, y que su capacidad para llevar a cabo sus activi-
dades diarias se veia frecuentemente limitada por la necesidad de
apoyo humano, en particular, de un familiar. Las actividades mas difi-
ciles de realizar son el ejercicio de la ciudadania, estar al dia de las
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noticias, los tramites administrativos y sanitarios, y las actividades
culturales y de ocio.

Seguln las personas entrevistadas, la falta de accesibilidad es el princi-
pal obstaculo del entorno para la participacién de las personas sordas
y con discapacidad auditiva, ya sean ellas mismas, sus familiares y
amigos, o quienes trabajan en el ambito de la sordera. En este senti-
do, las asociaciones locales desempenan un papel esencial como en-
laces y espacios de socializacion. En cuanto a la salud, el acceso a la
asistencia sanitaria es una cuestion fundamental, pero también impli-
ca la posibilidad de comunicarse con los profesionales sanitarios y
entenderlos. El acceso a los servicios de interpretacion es dificil y
costoso, y requiere prevision y organizacion.

Para la comunidad sorda, las medidas compensatorias -audifonos e
implantes- reflejan una vision deficitaria de la sordera y una "ideolo-
gia de la reparacion”. Mientras que la basqueda de la identidad en la
adolescencia, impulsada por la comparacion social, estd mas dirigida
a enmascarar la deficiencia y convertirse en oyente normal, el adulto
sordo tiende a afirmar su identidad especifica acercandose al endo-
grupo. La retirada de los audifonos o el rechazo de un implante coin-
cide no s6lo con la insatisfaccion con la herramienta, sino también
con las demandas de identidad y el desarrollo de un sentimiento de
pertenencia a la comunidad.

Por ultimo, los trabajos de investigacion intentan comprender la
complejidad de las experiencias de discapacidad profundizando en el
entrelazamiento de varias relaciones sociales y en el caracter acumu-
lativo de los registros de discriminacion. En este sentido, los trabajos
de los Black Disabilty Studies, y de los Black Deaf Studies en particular,
se proponen tejer vinculos entre distintas experiencias de identidad y
analizar la interseccion de las diferentes afiliaciones comunitarias. A
pesar de la referencia a una historia internacional y nacional comun,
y de la uniformidad de ciertas reivindicaciones, que permiten compa-
rar las comunidades sordas (por ejemplo, en Francia y Quebec, Dalle-
Nazébi y Lachance, 2005), los contextos regionales contribuyen a
configuraciones identitarias y movilizaciones colectivas singulares, lo
que exige analisis mas locales. Las lenguas de sefias se sittian asi en el
centro de las reivindicaciones locales, convirtiéndose en objetos
"politico-identitarios" (Gaucher, 2009), y el deseo de reconocimiento
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de las particularidades lingtisticas impulsa estas dinamicas. La Black
American Sign Language (BASL), por ejemplo, es un dialecto de la len-
gua de senas americana (ASL) desarrollado en el seno de comunida-
des de sordos afroamericanos historicamente segregadas (McCaskil
et al., 2011; Toliver-Smith y Gentry, 2017). En Guadalupe, la comunidad
sorda también se caracteriza por una doble identidad, al pertenecer a
dos grupos sociales potencialmente inferiores, lo que genera una si-
tuacion singular de desventaja y discriminacion. La opresion que su-
fren los sordos (del mundo oyente y de Francia, la antigua metropoli)
se refleja en las cuestiones lingtisticas que rodean el lugar del criollo
y la apropiacion progresiva de las especificidades locales que trans-

mite la lengua de signos francesa en Guadalupe.
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NOTES

1 El estudio ha sido realizado por el Centre de Ressources — Observatoire des
Inadaptations et des Handicaps de Guadeloupe (URIOPSS-CR-OIH), en cola-
boracion cientifica con la Université des Antilles (laboratorio ACTES), y con
el apoyo operativo de la asociacion Bébian Un Autre Monde.

2 Las Agencias Regionales de Salud (ARS) son responsables de la gestion re-
gional del sistema nacional de salud frances.

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

4 La Francia hexagonal o metropolitana, también conocida como Francia
continental, se refiere a la parte de la Republica Francesa situada en Europa.
Se diferencia asi de la Francia de ultramar, es decir, las partes de la Republi-
ca Francesa situadas precisamente fuera del continente europeo. En 2018,
se present6 una enmienda para sustituir el término "metropoli’, considerado
colonial, por "Francia hexagonal" en la Constitucion francesa. Fue rechazada
en 2021. El 23 de mayo de 2023, la Asamblea Nacional adopt6 por unanimi-
dad una enmienda que pedia el abandono del término "métropole” en favor
de "Hexagone" en la ley de programacion militar. Por el momento, estos
avances semanticos se limitan a este texto y son recientes: estudios cientifi-
cos, encuestas nacionales y textos publicos (por ejemplo, informes del De-
fensor de los Derechos Humanos frances) siguen utilizando los términos
"metropole” o "Francia metropolitana". Cabe sefalar que el uso de estos tér-
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minos en nuestros trabajos anteriores (Ruffié y Villoing, 2020; Villoing et al.,
2016; Ferez y Ruffié, 2015; Villoing y Ruffié, 2014) no refleja en absoluto un
posicionamiento neocolonial, sino todo lo contrario. En este trabajo, y en
futuras contribuciones, nos comprometemos a respetar estos avances y a
"descolonizar las palabras’, como dice la enmienda presentada por el dipu-
tado guadalupeno Olivier Serva.

5 https:/www.who.int/fr/news/item/02-03-2022-who-releases-new-st

andard-to-tackle-rising-threat-of-hearing-loss

6 La agencia regional de salud de Guadalupe (ARS) encargd la encuesta, in-
sistiendo en que se realizara entre la poblacion sorda y con dificultades au-
ditivas en su conjunto (sin restringirla a la comunidad sorda).

7 El sentimiento de pertenencia a la comunidad sorda y el reconocimiento
de una identidad cultural e historica y de una lengua compartida por sus
miembros se reflejan en la escritura del término «Sordo», con mayuscula,
cuando «sordo» se refiere a una condicion fisiologica, de acuerdo con la
distincion establecida por la Universidad de Gallaudet entre «sordo» y
«Sordo». Aunque inicialmente habiamos intentado tener en cuenta la neu-
tralidad del discurso y/o la postura del informante (por ejemplo, un logope-
da que se refiere a «los sordos»; una persona sorda, hablante de LSF y acti-
vista implicada en asociaciones, que menciona la «ciudadania de los Sor-
dos"), nos parecio6 preferible armonizar la escritura del término (en mints-
cula) en todo el texto.

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

9 Defensor de los derechos, "Appel a témoignages aupres des résidents
d’'outre-mer. Los residentes de ultramar ante los problemas de acceso a los
derechos. Les enjeux de l'égalité devant les services publics et de la non-
discrimination", 2019. https: //juridique.defenseurdesdroits.fr/doc _num.ph

p?explnum id=19235

10 "Sourds en Guadeloupe’, Yanous.com, 15 de febrero de 2019,
https: //www.yanous.com/tribus/sourds/sourds190215.html (consultado el
12 de septiembre de 2024).

11 Ibid.

12 La Lenga de senas francesas « criolla » no existe oficialmente y aiin no se
ha reconstruido su historia, pero los discursos de los entrevistados mues-
tran claramente que se han realizado adaptaciones en relacion con la LSF,
como demuestra la integracion de elementos del criollo guadaluperio.
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13 Muestreo dirigido por los encuestados (MRI) (Heckathorn, 1997). Este
procedimiento de muestreo se basa en la creencia de que, fomentando la
participacion de los encuestados y movilizando sus redes personales, es po-
sible mantener una dinamica de reclutamiento a lo largo de un gran nimero
de oleadas.

14 Caisse d’Allocations Familiales (Caja de Asignaciones Familiares): organis-
mo privado con competencia en el departamento, encargado de abonar a
las personas prestaciones econdmicas de caracter familiar o social (presta-
ciones de ley).

15 Pole Emploi, antes France Travail (desde enero de 2024): organismo pu-
blico administrativo responsable del empleo en Francia.

16 Las Maisons Départementales pour les Personnes Handicapées MDPH se
encargan de acoger, informar, apoyar y asesorar a las personas con discapa-
cidad y sus familias, asi como de sensibilizar a la opinion publica sobre la
discapacidad.

17 Dentro de los MDPH, la Comision de Derechos y Autonomia de las Perso-
nas con Discapacidad (CDAPH) se encarga de tomar decisiones o emitir dic-
tamenes tras la evaluaciéon de la situacién de discapacidad por un equipo
multidisciplinar. Estas decisiones o dictamenes se transmiten a los organis-
mos competentes para la asignacion de determinados derechos, entre ellos
la Asignacion a Adultos Discapacitados (AAH), la Prestacion de Compensa-
cion del Discapacitado (PCH) y el Reconocimiento de la Calidad de Trabaja-
dor Discapacitado (RQTH) (mycourseshandicap.gouv.fr).

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

19 https: /www.legifrance.gouv.fr/loda/article Ic/LEGIAR-
T1000033220166

20  https: //www.has-sante.fr/upload /docs /application /pdf/2018-10 /aide
s auditives avis.pdf

21 El criollo guadalupeno (kréyol gwadloupéyen) es una lengua formada en el
siglo XVIII a partir del francés, reflejo de la historia de sus hablantes: des-
cendientes de esclavos de las Antillas francesas e inmigrantes de la India.

22 En Guadalupe, el cangrejo de tierra es el plato tradicional que se come
durante las fiestas de Pascua (en particular el Matété a krab, un plato a base
de cangrejos cocidos a fuego lento). Se trata de una tradicion heredada de la
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época de la esclavitud (los esclavos no podian comer carne durante la Cua-
resma).

23 El arbol del pan o fruto del arbol del pan (Artocarpus altilis), también co-
nocido como rimier (en francés), es una especie tropical que no existe en
Francia continental. A falta de un signo especifico, el intérprete de LSF o el
orador tiene que descomponer el término en «fruta» y «pan» (el alimento
hecho de harina y agua).

24 El informante se refiere al hecho de que la vendimia tiene lugar en sep-
tiembre en la Francia continental; en Guadalupe no hay vinas, debido a las
limitaciones climaticas. Otro entrevistado utiliza el ejemplo de septiem-
bre/uvas: «Por ejemplo, “septembre” se signa como “uva” porque hay vendi-
mia y, por tanto, en Francia, “ septembre ” significa uva. Pero en Guadalupe
no tiene sentido. No tiene sentido para nosotros. Porque los sordos dicen
«pero nosotros no tenemos vendimia, si no es mi identidad, no me reconoz-
co en esta lengua».

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

RESUME

Espanol

En los territorios franceses de ultramar, las desigualdades sociales se ven
agravadas por las desigualdades territoriales, lo que acentta el gradiente
social en materia de salud y produce una especial vulnerabilidad. Estudiar la
influencia de la situacion poscolonial de Guadalupe en los modos de vida de
las personas denominadas discapacitadas significa tener en cuenta las "do-
minaciones arraigadas”" que actian en estos territorios. La encuesta
DECIBEL-G (DEfiCience audltive: Besoins et Leviers en Guadeloupe) se cen-
tra en la poblacion sorda y con dificultades auditivas del archipiélago de
Guadalupe, utilizando un método mixto de recogida de datos (cuestionarios
y entrevistas) y cruzando fuentes de informacion (poblacion destinataria:
personas sordas y con dificultades auditivas y sus familias; profesionales y
agentes del ambito de la sordera y la discapacidad en la region). Los datos se
centran especialmente en la participacion social de las personas sordas y
con discapacidad auditiva, y en los obstaculos del entorno que la limitan,
sobre todo en el ambito sanitario. Los resultados concuerdan con los anali-
sis sociohistoricos de los usos corporales y las movilizaciones colectivas de
las personas con discapacidad en Guadalupe. Muestran una relacion ambi-
valente con la Francia continental y los llamados "sin discapacidad", entre
una basqueda de asimilacion e igualdad frente a la falta de accesibilidad, y
un deseo de emancipacion a través de la afirmacion de las especificidades
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culturales y corporales. Para la comunidad sorda, la negativa a la reparacion
coincide con mecanismos de resistencia a la dominacion y reivindicacion de
la identidad.

INDEX
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