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Los datos que aquí se pre sen tan pro ce den de un es tu dio ti tu la do
"DE fi Cien ce au dI ti ve: BE soins et Le viers en Gua de lou pe (DECIBEL- G )
", fi nan cia do por la Agen cia Re gio nal de Salud (ARS ) de Gua da lu pe.

2
1

2



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

Los ob je ti vos de la en cues ta eran: i) ela bo rar una "mor fo lo gía so cial"
(ca rac te rís ti cas so cio de mo grá fi cas, tra yec to ria vital) de las per so nas
sor das y con dis ca pa ci dad au di ti va; ii) iden ti fi car los re cur sos hu ma‐ 
nos e ins ti tu cio na les dis po ni bles para apo yar a las per so nas sor das en
la re gión; y iii) iden ti fi car los apo yos, los obs tácu los y las ne ce si da des,
en fun ción de los ám bi tos con si de ra dos (fa mi lia, es cue la, en torno
mé di co y so cial) y cru zan do las fuen tes de in for ma ción (po bla ción
des ti na ta ria y pro fe sio na les de la sor de ra).

Este tra ba jo se basa en una rica re co pi la ción mixta (por cues tio na rio
y en tre vis ta) y ofre ce así una con tri bu ción ori gi nal. En pri mer lugar,
ac tua li zan do y en ri que cien do los datos de los es tu dios na cio na les,
que rara vez in clu yen a la po bla ción sorda y con dis ca pa ci dad au di ti va
en las en cues tas, y sólo rara vez y tar día men te in clu yen a los te rri to‐ 
rios de ul tra mar.  Desde el punto de vista es ta dís ti co, la co ber tu ra de
la dis ca pa ci dad en Fran cia ha sido ob je to de crí ti cas, como la ex pre‐ 
sa da por el De fen sor de los De re chos fran cés (2020), que se ña ló la
falta de datos. Los datos re la ti vos a la sor de ra a me nu do no se di fe‐ 
ren cian de los que in clu yen todas las dis ca pa ci da des, o se com bi nan
con las dis ca pa ci da des vi sua les den tro de la ca te go ría "dis ca pa ci da‐ 
des sen so ria les". Cuan do la dis ca pa ci dad au di ti va es una ca te go ría por
de re cho pro pio, se hace de forma sua vi za da, sin dis tin guir entre ha‐ 
blan tes de len gua de señas, por ejem plo (Gef froy y Leroy, 2018). De
ma ne ra más ge ne ral, por ra zo nes me to do ló gi cas (Fon tai ne, 2015) pero
tam bién de iden ti dad entre los en cues ta dos (por ejem plo, Sit bon,
2015), pocas en cues tas se basan en una mues tra re pre sen ta ti va, con
datos re co gi dos tar día men te entre las po bla cio nes ul tra ma ri nas.
Con fre cuen cia, los datos se re fie ren a la "Fran cia me tro po li ta na" y
luego se ge ne ra li zan a toda la po bla ción fran ce sa. En ge ne ral, los re‐ 
sul ta dos de las en cues tas na cio na les que in clu yen a los De par ta men‐ 
tos de Ul tra mar (Handicap- Santé, 2008, Géran, 2011; Du bost, 2018;
EHIS 2019, Leduc et al., 2021) in di can una "pre va len cia de dis ca pa ci‐ 
da des" (las prin ci pa les son vi sua les, mo to ras y psi co ló gi cas) si mi lar en
Gua da lu pe y Fran cia. El 30% de la po bla ción de 15 años o más de cla ra
tener res tric cio nes de ac ti vi dad, y la dis ca pa ci dad afec ta a una pro‐ 
por ción mayor de en cues ta dos gua da lu pe ños que a nivel na cio nal
(11% fren te a 9%). En cuan to a las di fi cul ta des au di ti vas, la fre cuen cia
de di fi cul ta des gra ves o mo de ra das es menor en Gua da lu pe, ex pli‐ 
cán do se esta di fe ren cia por la hi pó te sis de un en torno menos rui do so
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por tér mino medio. Sin em bar go, el ín di ce exac to sólo se da para los
en cues ta dos de 55 años o más.

En se gun do lugar, este tra ba jo apoya la li te ra tu ra cien tí fi ca sobre la
sor de ra en las cien cias so cia les. El tér mino "de fi cien cia au di ti va"
forma parte sin duda del en fo que mé di co: su po ne que una fun ción, la
au di ción, que suele estar po si bi li ta da por un con jun to de es truc tu ras
ana tó mi cas, es de fec tuo sa.  Sin em bar go, según la Or ga ni za ción
Mun dial de la Salud, esta de no mi na ción in clu ye a los hi po acú si cos y a
los sor dos.  Dado que nues tra en cues ta se cen tra en las per so nas
sor das, con di fi cul ta des au di ti vas y con sor de ra, este tér mino, tal y
como lo uti li zan los fi nan cia do res del pro yec to, se ha man te ni do en el
tí tu lo del es tu dio; se uti li za rá con menos fre cuen cia para re fe rir se a
las per so nas que no lo son por mo ti vos mé di cos o fun cio na les; se
pre fe ri rá "per so nas sor das y con di fi cul ta des au di ti vas" para re fe rir se
a toda la po bla ción de la en cues ta. Así pues, este pro yec to se ins cri be
en un en fo que so cial, sis té mi co y eco ló gi co de la salud y la dis ca pa ci‐ 
dad, en línea con los tra ba jos que va lo ran el pro ce so de pro duc ción
cul tu ral de la dis ca pa ci dad y la con si de ra ción de la co mu ni dad sorda
como mi no ría lingüística. Este en fo que de la sor de ra nos anima a ale‐ 
jar nos de una pers pec ti va bio mé di ca y a in ver tir nues tra vi sión de la
dis ca pa ci dad: basta con pen sar en una per so na oyen te que no habla
la len gua de señas en un mundo en el que la ma yo ría son sor dos. La
si tua ción de dis ca pa ci dad se pro du ce, por tanto, por la in ter ac ción
entre fac to res am bien ta les y so cio cul tu ra les, y las ca rac te rís ti cas or‐ 
gá ni cas y fun cio na les del in di vi duo: si bien las dis ca pa ci da des y de fi‐ 
cien cias per te ne cen al in di vi duo, su in fluen cia en la par ti ci pa ción de‐ 
pen de de las po si bi li da des que ofre ce y va lo ra el en torno (Fou gey ro‐ 
llas, 2010). Quen tin uti li za el tér mino in va li da dos (en fran cés "in va li‐ 
dés") (2019) para re fe rir se a las per so nas con dis ca pa ci dad cuya "ca pa‐ 
ci dad de par ti ci par en la so cie dad ha sido in va li da da por una es truc‐ 
tu ra so cial y ar qui tec tó ni ca que no las tiene en cuen ta desde el prin‐ 
ci pio" (2019, 45). En la es te la de los Di sa bi lity Stu dies (Al brecht et al.,
2001), vin cu la dos a los mo vi mien tos so cia les de las per so nas con dis‐ 
ca pa ci dad, y más par ti cu lar men te de los Deaf Stu dies (Pad den y
Humph ries, 1988), los Sor dos 7 no son vis tos como en fer mos sino
como ac to res so cia les his tó ri ca men te opri mi dos por los oyen tes, que
hacen cam pa ña por sus de re chos y su par ti ci pa ción so cial y cí vi ca
(Sti ker, 2005; Mot tez, 2006; Gau cher, 2009; Ber tin, 2010). Sin em bar‐
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go, los de ba tes sobre los mo de los y las po lí ti cas en ma te ria de dis ca‐ 
pa ci dad han es ta do pro ta go ni za dos prin ci pal men te por ac ti vis tas y
aca dé mi cos oc ci den ta les, blan cos y de clase media (Assaf, 2024). Las
apor ta cio nes más re cien tes, como los Black Di sa bi lity Stu dies (Bell,
2006; Schalk, 2022), tie nen en cuen ta la acu mu la ción de dis cri mi na‐ 
cio nes, sobre todo por mo ti vos de raza. Con res pec to a la sor de ra, la
in ter sec ción de la iden ti dad sorda, la et ni ci dad y la di ver si dad se ha
es tu dia do a tra vés del pris ma de los ne gros sor dos de co mu ni da des
afro ame ri ca nas, con for ma das por dos cul tu ras (De vlie ger et al., 2007;
So lo mon, 2018; Dunn y An der son, 2020). Con si de ra dos una mi no ría
en una so cie dad pre do mi nan te men te oyen te y blan ca, los sor dos ne‐ 
gros su fren una doble des ven ta ja en tér mi nos de dis cri mi na ción ra‐ 
cial y ba rre ras a la co mu ni ca ción.

En Fran cia, es tu diar la in fluen cia de la si tua ción pos co lo nial en las
des igual da des y las con di cio nes de vida de las per so nas sor das sig ni‐ 
fi ca dar cuen ta de las "do mi na cio nes arrai ga das" que ac túan en los te‐ 
rri to rios de ul tra mar (Le mer cier et al., 2014). El De fen sor de los De‐ 
re chos Hu ma nos de Fran cia hace re fe ren cia a im por tan tes dis pa ri da‐ 
des en el trato de las per so nas con dis ca pa ci dad en fun ción de su
lugar de re si den cia y afir ma, con res pec to a Ul tra mar, que las vul ne‐ 
ra cio nes de de re chos ob ser va das en la Fran cia con ti nen tal se acen‐ 
túan allí.  A las des igual da des so cia les se suman las des igual da des te‐ 
rri to ria les, por lo que es pro ba ble que el gra dien te so cial en salud (la
co rres pon den cia entre las di fe ren cias en salud ob ser va das entre los
in di vi duos y su po si ción en la je rar quía so cial, a lo largo de un con ti‐ 
nuo) se acen túe, pro du cien do una vul ne ra bi li dad par ti cu lar en estos
te rri to rios (Du bost, 2018; Ba gein et al., 2022) .

5
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Nues tro es tu dio se basa en un te rri to rio ul tra ma rino si tua do a casi
7.000 km de Fran cia: el ar chi pié la go de Gua da lu pe, for ma do por cua‐ 
tro islas ha bi ta das. El pa sa do co lo nial de Gua da lu pe, mar ca do por la
trata de es cla vos, ha con fi gu ra do su his to ria única y mul ti cul tu ral (Vi‐
ra pa ti rin, 2022), así como su re la ción am bi va len te con la "amar ga pa‐ 
tria" (Du mont, 2010). Va rios es tu dios que uti li zan un en fo que so cio‐ 
his tó ri co se han cen tra do en los usos cor po ra les y las mo vi li za cio nes
co lec ti vas de las per so nas que viven con dis ca pa ci da des fí si cas en
Gua da lu pe (Ruf fié y Vi lloing, 2020; Vi lloing et al., 2016 ; Ferez y Ruf fié,
2015 ; Vi lloing y Ruf fié, 2014 ). Estos aná li sis, rea li za dos a la luz del
con tex to pos co lo nial, arro jan luz sobre la forma en que las nor mas je ‐
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Fi gu ra 1: Fotografía de la es cul tu ra «Ma Sourde Oreille», Baie- Mahault, Gua da- 

lupe.

rár qui cas, pro du ci das por la po si ción de los lla ma dos "do mi nan tes"
"vá li dos", so bre de ter mi nan dis po si cio nes com ple jas. Éstas se re fle jan
en un mo vi mien to de acer ca mien to a la Fran cia con ti nen tal y en un
deseo de igual dad y de ac ce so equi ta ti vo a los de re chos (en tér mi nos
de pres ta cio nes, es truc tu ras y ser vi cios), que co exis ten con una bús‐ 
que da de au to no mía y una rei vin di ca ción de sin gu la ri dad cul tu ral y
cor po ral. Estas rei vin di ca cio nes son com par ti das por mu chos miem‐ 
bros de la co mu ni dad sorda de Gua da lu pe, que se han unido re cien‐ 
te men te para for mar el "Mou ve ment Ci to yens Sourds" (Mo vi mien to
de Ciu da dano de Sor dos). Este co lec ti vo se formó en res pues ta a la
inau gu ra ción, en no viem bre de 2018, de una obra de arte lla ma da "Ma
sour de orei lle" (Mi oreja sorda), ins ta la da en una ro ton da para atraer a
los au to mo vi lis tas. Para el co lec ti vo, el sím bo lo ele gi do de la oreja
trans mi te la re pre sen ta ción de una ca ren cia vin cu la da a la au sen cia
de un sen ti do, desde una pers pec ti va pa to lo gi zan te: "la sor de ra
aprehen di da desde el án gu lo de la de fi cien cia y la 'mi nus va lía'", mien‐ 
tras que el lo go ti po "Manos sobre fondo azul" [pic to gra ma que sim bo‐ 
li za la len gua de señas] "[ha bría en fa ti za do en cam bio] la ac ce si bi li dad
en Len gua de Señas y su re co no ci mien to como la len gua fran ca de los
Sor dos" . 10

En tér mi nos más ge ne ra les, el Mou ve ment Ci to yens Sourds pre ten de
sen si bi li zar a la opi nión pú bli ca y aler tar a los po de res pú bli cos y a las
co mu ni da des sobre las con di cio nes de vida y las di fi cul ta des a las que
se en fren tan las per so nas sor das y con di fi cul ta des au di ti vas en Gua‐ 
da lu pe. Ante todo, se trata de me jo rar la ac ce si bi li dad en la vida co ti ‐
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dia na (por ejem plo, me dian te la for ma ción de in tér pre tes de len gua
de señas, la ac ce si bi li dad de las ad mi nis tra cio nes pú bli cas y, en par ti‐ 
cu lar, de los es ta ble ci mien tos sa ni ta rios pú bli cos, el sub ti tu la do de
los no ti cie ros te le vi si vos y la in tro duc ción del bilingüismo en el sis te‐ 
ma edu ca ti vo na cio nal). El ob je ti vo es aca bar con la in vi si bi li dad de las
per so nas sor das y con pro ble mas de au di ción en Gua da lu pe y "rom‐ 
per [su] so le dad" 11.

Me to do
El es tu dio se llevó a cabo en va rias eta pas: una en cues ta ex plo ra to ria
per mi tió re co ger el co no ci mien to ex pe rien cial de las par tes in tere sa‐ 
das (in ves ti ga do res, miem bros de la co mu ni dad sorda, aso cia cio nes
lo ca les y agen tes del ám bi to de la dis ca pa ci dad y/o la sor de ra) e
iden ti fi car mejor las cues tio nes y los pro ble mas de la po bla ción des ti‐ 
na ta ria, antes de ajus tar el mé to do y las he rra mien tas de re co gi da de
datos me dian te se sio nes de co- construcción. Tam bién se iden ti fi ca‐ 
ron una serie de cues tio nes que afec ta ban a la en cues ta y a la re co gi‐ 
da de datos: en pri mer lugar, la ne ce si dad de no li mi tar el for ma to del
cues tio na rio a un for mu la rio es cri to. Ade más de las di fi cul ta des de
des ci fra do, el nivel de al fa be ti za ción y la com pren sión del sig ni fi ca do
se ci ta ron como obs tácu los para lle var a cabo una en cues ta cuyo
con te ni do fuera de ma sia do com ple jo. En el as pec to cuan ti ta ti vo, las
es ca las de me di ción ini cial men te pre vis tas, la Me di da de los Há bi tos
de Vida (MHA VIE, Fou gey ro llas et al., 2014), y la Me di da de la Ca li dad
del En torno (MQE, Fou gey ro llas et al., 2008), no pu die ron uti li zar se,
pero ins pi ra ron el cues tio na rio crea do para la en cues ta. El cues tio na‐ 
rio so li ci ta la si guien te in for ma ción: en pri mer lugar, datos so cio de‐ 
mo grá fi cos y con di cio nes de vida ma te ria les y so cia les; en se gun do
lugar, el iti ne ra rio de cui da dos y los pro ble mas de salud; y, por úl ti mo,
en lo que res pec ta a la vida co ti dia na, se fa ci li ta in for ma ción sobre las
ayu das hu ma nas y téc ni cas, el grado de cum pli mien to de 27 há bi tos
de vida y la mo vi li dad geo grá fi ca, en par ti cu lar hacia Fran cia. El cues‐ 
tio na rio está dis po ni ble en papel o en for ma to di gi tal, y puede ser
cum pli men ta do por el en tre vis ta dor, acom pa ña do de un in tér pre te
que pro por cio na in ter pre ta ción en Len gua de Señas Fran ce sa (LSF) 12

de las pre gun tas, los pro ce di mien tos de res pues ta y las res pues tas
del par ti ci pan te. La ver sión di gi tal en línea se creó uti li zan do el pro‐ 
gra ma in for má ti co de en cues tas y aná li sis de datos Sphinx.
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Para com ple men tar y con tex tua li zar estos datos cuan ti ta ti vos, la en‐ 
cues ta sobre el te rreno tam bién em pleó una me to do lo gía cua li ta ti va:

9

1) En tre vis tas bio grá fi cas, una elec ción me to do ló gi ca en con so nan cia
con el deseo de pro mo ver el en fo que na rra ti vo de la ex pe rien cia de la
dis ca pa ci dad (Ville, 2008). Se rea li za ron con per so nas sor das y con
dis ca pa ci dad au di ti va (en pre sen cia de un in tér pre te si era ne ce sa rio)
y, en oca sio nes, con sus fa mi lias. Los temas abor da dos fue ron los
mis mos que los del cues tio na rio: si tua ción so cio eco nó mi ca, bio gra fía
fa mi liar, iti ne ra rio de cui da dos, ac ti vi da des rea li za das y for mas de lle‐ 
var las a cabo (por ejem plo, vida co ti dia na, es cue la, tra ba jo, ac ti vi da‐ 
des cí vi cas y cul tu ra les), en en tor nos fa mi lia res, ex tra fa mi lia res e ins‐ 
ti tu cio na les; con fi gu ra cio nes re la cio na les y pro ce sos de (des)so cia li‐ 
za ción vin cu la dos a la dis ca pa ci dad en estos dis tin tos es pa cios.

10

2) En tre vis tas se mi es truc tu ra das con pro fe sio na les y par tes in tere sa‐ 
das de los sec to res edu ca ti vo, so cial, médico- social, pro fe sio nal y vo‐ 
lun ta rio, pro cu ran do crear un panel di ver so para toda la po bla ción
des ti na ta ria (niños y ado les cen tes, adul tos, an cia nos, po bla ción ac ti‐ 
va). El ob je ti vo era in te rro gar les sobre su co no ci mien to ex pe rien cial,
las cues tio nes re la cio na das con la sor de ra y el con tex to local, su per‐ 
cep ción de los re cur sos hu ma nos e ins ti tu cio na les y la co he ren cia de
estos re cur sos con las ne ce si da des de las per so nas sor das y con dis‐ 
ca pa ci dad au di ti va.

11

Para el re clu ta mien to de los su je tos, se fa vo re ció la téc ni ca de mues‐ 
treo no pro ba bi lís ti co co no ci da como "mues treo de bola de nieve"
(Good man, 1961), si mi lar al mues treo por con duc ción de en cues ta dos .
El mues treo de po bla cio nes con con tor nos im pre ci sos, di fí ci les de al‐ 
can zar de bi do a ca rac te rís ti cas po ten cial men te es tig ma ti zan tes, o
"raras" por que son di fí ci les de cap tu rar uti li zan do he rra mien tas es ta‐ 
dís ti cas, es un de sa fío im por tan te en las cien cias so cia les (Ba tai lle et
al., 2018). Al gu nos en cues ta dos, de bi do a su po si ción en la red de
víncu los, ac tua ron como in for man tes cla ves (Oli vier De Sar dan, 2007),
fa ci li tan do el ac ce so al campo, la acep ta bi li dad y la di fu sión de la en‐ 
cues ta y, por lo tanto, la re co pi la ción de datos. En este sen ti do, la im‐ 
pli ca ción de las aso cia cio nes (en par ti cu lar del socio ope ra ti vo del es‐ 
tu dio, la aso cia ción Bé bian Un autre Monde) y de los in tér pre tes fue
de ci si va para di fun dir la en cues ta e in fun dir con fian za en la co mu ni‐ 
dad sorda. Su trans mi sión a las per so nas im pli ca das en el apoyo a las

12
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Tabla 1. Ca rac te rís ti cas so cio de mo grá fi cas, ini cio de la sor de ra y au to de fi ni ción

de las per so nas sor das y con di fi cul ta des au di ti vas

Características N (%)

Es ta do civil

Pa re ja* 24 (56,4%)

Único 31 (43,6%)

Nivel de es tu dios  

Sin di plo ma 5 (9,1%)

per so nas sor das en Gua da lu pe, o más am plia men te en la dis ca pa ci‐ 
dad, tam bién fue muy útil.

Fuen tes de in for ma ción y par ti ci pan tes
En total, en la en cues ta par ti ci pa ron más de se ten ta in for man tes. En
con cre to, 57 par ti ci pan tes cum pli men ta ron el cues tio na rio. La mues‐ 
tra (n = 57; M = 42,6; Des via ción es tán dar, DE = 13,9) es ta ba com pues ta
por 34 mu je res (M = 44,3; DE = 14,4; 63,1%) y 23 hom bres (M = 40,04;
DE = 13,02; 36,9%).

13

Desde el punto de vista cua li ta ti vo, las per so nas en tre vis ta das eran
pro fe sio na les, par tes in tere sa das o agen tes del ám bi to de la dis ca pa‐ 
ci dad o la sor de ra, per so nas sor das o con di fi cul ta des au di ti vas y sus
fa mi lias. Ade más de las en tre vis tas (n = 36, du ra ción media de una
hora) que cons ti tu yen el nú cleo del ma te rial dis cur si vo, se ex tra je ron
una vein te na de uni da des cua li ta ti vas de di ver sas fuen tes e in ter cam‐ 
bios for ma les e in for ma les (reunio nes de co- construcción, in ter cam‐ 
bios pos te rio res al cues tio na rio, ta lle res, guar dias en el Cen tro Hos‐ 
pi ta la rio Uni ver si ta rio, se mi na rio, jor na das de en cuen tro de sor dos).
Por lo tanto, el vo lu men in di ca do re fle ja el nú me ro de en tre vis tas y
no el nú me ro de in for man tes en tre vis ta dos. Dado que mu chos de los
en tre vis ta dos tie nen ellos mis mos una dis ca pa ci dad au di ti va, o per te‐ 
ne cían al círcu lo cer cano de per so nas sor das o con di fi cul ta des au di‐ 
ti vas, casi la mitad de las en tre vis tas (n = 15) fue ron del tipo "his to ria
de vida". Cada con te ni do dis cur si vo se trans cri bió (li te ral men te) para
su aná li sis te má ti co y, a con ti nua ción, se ano ni mi zó.

14

Las ca rac te rís ti cas de la mues tra de per so nas sor das y con di fi cul ta‐ 
des au di ti vas fi gu ran en el cua dro si guien te:
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Menos de Bac 27 (49,1%)

Ba chil le ra to 14 (25,5%)

Su per ior a Bac 9 (16,4%)

Situación pro fe sio nal  

Ac ti vos 21 (38,9%)

Sin ac ti vi dad 27 (50%)

Re ti ra do 6 (11,1%)

In icio de la sor de ra  

Por na ci mien to 34 (59,6%)

A lo largo de la vida 23 (40,4%)

Autodefinición  

Sor dos 37 (64,9%)

Di fi cul tades au di ti vas 15 (31,6%)

Otros 5 (15,8%)

Otros : "Híbrido / ambos 3

Otros: "Audición 2

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

Para ca rac te ri zar a los en cues ta dos, más allá del en fo que ba sa do en el
con tex to en el que se pro du jo la sor de ra y en los res tos au di ti vos, tal
y como se uti li za en las en cues tas na cio na les, nos pa re ció per ti nen te
ba sar nos en una di men sión sub je ti va y re la cio na da con la iden ti dad.
Ésta está vin cu la da a la au to de fi ni ción de los in di vi duos, sean cua les
sean sus ca rac te rís ti cas fí si cas o fun cio na les. Para el ítem: "Me de fino
como...", las op cio nes de res pues ta eran las si guien tes: "Sordo", "con
pro ble mas de au di ción", "nin guno de los dos", "otro" ("es pe ci fi car", in‐ 
clu yen do un es pa cio para la libre ex pre sión). De los 57 par ti ci pan tes
que res pon die ron a la pre gun ta, 37 se de fi nie ron como sor dos, 15
como hi po acú si cos y 5 como "otros": 3 se au to de fi nie ron como "hí bri‐ 
dos" o "ambos" (sor dos y hi po acú si cos) y dos (jó ve nes con im plan tes)
se au to de fi nie ron como "oyen tes" y re cha za ron que se les asig na ra la
ca te go ría de hi po acú si cos o sor dos.

16

El aná li sis de los me dios de co mu ni ca ción pre fe ri dos tam bién es re le‐ 
van te para ca rac te ri zar a los en cues ta dos: pre do mi na la len gua de
señas fran ce sa. Más del 77,2% (n = 44) de los par ti ci pan tes la uti li zan a
me nu do, con sólo 3 in di vi duos (5,3%) que la uti li zan ra ra men te, se gui‐ 
da de la es cri tu ra, que se uti li za con fre cuen cia (52,6%, n = 20) y ra ra‐ 
men te (29,8%, n = 17), y des pués la lec tu ra de la bios, que es uti li za da a
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me nu do por más de la mitad de los en cues ta dos (54,4%, n = 31, fren te
al 33,3%, n = 19, que la uti li zan ra ra men te). El 36,8% (n = 14) uti li za a
me nu do la ora li za ción. La len gua ha bla da com ple ta da (Lan ga ge Parlé
Com plé té en fran cés) sólo lo uti li zan con fre cuen cia dos en cues ta dos;
el 63,6% (n = 35) no son ca pa ces de uti li zar lo.

Un en fo que cuan ti ta ti vo de la
par ti ci pa ción so cial de las per so ‐
nas sor das y con dis ca pa ci dad au ‐
di ti va

Eva luar la per cep ción de li mi ta cio nes
en las ac ti vi da des

Se uti li zó el In di ca dor Glo bal de Li mi ta ción de la Ac ti vi dad (GALI) para
cap tar la per cep ción glo bal de las li mi ta cio nes por parte de los par ti‐ 
ci pan tes. Per mi te for mu lar una única pre gun ta que in clu ye cua tro
ele men tos de la dis ca pa ci dad (Dauphin y Ei de li man, 2021): su di men‐ 
sión cró ni ca ("du ran te más de 6 meses"), sus cau sas ("pro ble ma de
salud") y el hecho de que trata de medir las con se cuen cias sobre las
ac ti vi da des ("li mi ta do en las ac ti vi da des") en un con tex to so cial de‐ 
ter mi na do ("que la gente suele hacer"). Se con si de ra que las per so nas
son “dis ca pa ci ta das”, en el sen ti do de que tie nen res tric cio nes gra ves
en sus ac ti vi da des, si res pon den "sí, gra ve men te" a la si guien te pre‐ 
gun ta: "¿Ha es ta do li mi ta do, du ran te al menos seis meses, de bi do a un
pro ble ma de salud, en las ac ti vi da des que la gente rea li za ha bi tual‐ 
men te? Sí, gra ve men te li mi ta do / Sí, li mi ta do, pero no gra ve men te /
No, no li mi ta do en ab so lu to".

18

En nues tro cues tio na rio, mo di fi ca mos esta afir ma ción: de hecho, du‐ 
ran te la fase de co- construcción de la he rra mien ta, los co men ta rios
de los miem bros de la aso cia ción socia ope ra ti va del pro yec to nos di‐ 
je ron que, como la sor de ra no se con si de ra ba un pro ble ma de salud o
una pa to lo gía, el en cues ta do no atri buía las di fi cul ta des en con tra das
en la vida co ti dia na al hecho de ser sordo o tener di fi cul ta des au di ti‐ 
vas, con esta for mu la ción, lo que re sul ta ba en una sub es ti ma ción de
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las li mi ta cio nes per ci bi das. El tér mino "dis ca pa ci dad" tam bién tenía
una con no ta ción de ma sia do ne ga ti va y es tig ma ti zan te para las per so‐ 
nas. En con se cuen cia, no se habla de "pro ble ma de salud", sino que se
es pe ci fi ca la causa re fi rién do se a la sor de ra o a las di fi cul ta des au di ti‐ 
vas.

Más del 40% de los par ti ci pan tes (40,4%, n = 23) di je ron que se sen‐ 
tían muy li mi ta dos para rea li zar ac ti vi da des ha bi tua les. Otro 31,6% (n
= 18) se sen tía li mi ta do, pero no mucho, y un 28,1% (n = 16) no se sen‐ 
tía li mi ta do en ab so lu to. A pesar del pe que ño ta ma ño de los sub gru‐ 
pos, se llevó a cabo un aná li sis com pa ra ti vo para iden ti fi car cual quier
di fe ren cia entre los que se au to iden ti fi ca ban como sor dos (n = 37) y
los que se con si de ra ban de otro modo, todas las ca te go rías com bi na‐ 
das (n = 20). Desde un punto de vista es ta dís ti co, las di fe ren cias ob‐ 
ser va das no fue ron sig ni fi ca ti vas (prue ba Chi2 no sig ni fi ca ti va, p =
0,1).

20

Los es ti los de vida de las per so nas sor ‐
das y con dis ca pa ci dad au di ti va

Para eva luar la par ti ci pa ción so cial (o el grado de rea li za ción de los
há bi tos de vida), se pro pu sie ron en el cues tio na rio 27 ac ti vi da des co‐ 
ti dia nas. Para cada ítem, se pidió al en cues ta do que in di ca ra lo fácil
que le re sul ta ba (o no) rea li zar la ac ti vi dad. A efec tos del tra ta mien to
cuan ti ta ti vo, las res pues tas se re co di fi ca ron del si guien te modo: 0
para "im po si ble de hacer, pero me gus ta ría", 1 para "muy di fí cil", 2 para
"bas tan te di fí cil", 3 para "bas tan te fácil" y 4 para "muy fácil". Si el há bi‐ 
to de vida no es re le van te, el en cues ta do puede in di car "no me con‐
cier ne", en cuyo caso no se tiene en cuen ta.

21

Las ac ti vi da des (véase el cua dro 2) más di fí ci les de rea li zar (< o = 2)
son el ejer ci cio de la ciu da da nía ("par ti ci par en la vida cí vi ca, por
ejem plo, votar"), ver las no ti cias por te le vi sión y rea li zar trá mi tes ad‐ 
mi nis tra ti vos en per so na (por ejem plo, en la Cais se d'Allo ca tions Fa‐ 
mi lia les [CAF 14] o en el ayun ta mien to).

22

Otras ac ti vi da des se rea li zan con cier ta di fi cul tad (pun tua ción entre 2
y 3): citas mé di cas ("ir a una cita mé di ca"), rea li zar ac ti vi da des cul tu‐ 
ra les de ocio (como ir a un museo), rea li zar trá mi tes ad mi nis tra ti vos a
dis tan cia, co mu ni car se con per so nas oyen tes, leer (un pe rió di co, un
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Tabla 2. Pun tua cio nes me dias (y des via ción es tán dar) para la rea li za ción de ac ti- 

vi da des co ti dia nas para todas las per so nas sor das y con dis ca pa ci dad au di ti va, y

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

Es ti lo
de vida

Po bla ción total
(media ± des via ción
es tán dar)

Sor dos
(media ± des via ción
es tán dar)

Otros
(media ± des via ción
es tán dar)

Valor p
(prue ba U de
Mann- Whitney)

libro), hacer el examen de con du cir, co mu ni car se con com pa ñe ros de
tra ba jo, co mu ni car se con la fa mi lia y, por úl ti mo, se guir las no ti cias
en In ter net. Las demás ac ti vi da des (via jar, cui da dos cor po ra les, ta reas
do més ti cas y ac ti vi da des de ocio, ali men tos y co mi das, ac ti vi da des
de por ti vas y ar tís ti cas, co mu ni car se con per so nas sor das, ver pe lí cu‐ 
las, se ries y do cu men ta les en te le vi sión) tie nen una pun tua ción de
rea li za ción alta (se rea li zan con fa ci li dad, pun tua ción > 3).

Los aná li sis com pa ra ti vos entre gru pos se rea li za ron me dian te la
prue ba U de Mann- Whitney, ya que la dis tri bu ción de los datos no
se guía una dis tri bu ción nor mal (prue ba de Shapiro- Wilk sig ni fi ca ti va).
Los re sul ta dos se mues tran en la tabla si guien te. El pe que ño ta ma ño
de la mues tra no per mi tió rea li zar aná li sis de sub gru pos ba sa dos en
ca te go rías cons trui das y cru za das con un con jun to de va ria bles re le‐ 
van tes (por ejem plo, mo men to de ini cio de la sor de ra, grado de li mi‐ 
ta ción de cla ra do, ayuda téc ni ca uti li za da, mé to do de co mu ni ca ción
pre fe ri do, au to de fi ni ción). En la bi blio gra fía, los es tu dios han des ta‐ 
ca do la he te ro ge nei dad de los en fo ques y las di fi cul ta des para de fi nir
las ca te go rías per ti nen tes para los aná li sis re la cio na dos con la sor de‐ 
ra. En nues tro es tu dio, los datos cuan ti ta ti vos se re fe rían a todas las
per so nas sor das y con dis ca pa ci dad au di ti va, pero se pro pu sie ron
com pa ra cio nes in ter gru pa les cuan do se con si de ra ron per ti nen tes en
fun ción de la va ria ble con si de ra da (par ti ci pa ción so cial, es tig ma per‐ 
ci bi do, li mi ta ción ge ne ral de las ac ti vi da des). Se tuvo en cuen ta la dis‐ 
tin ción entre los en cues ta dos que se au to de fi nían como sor dos y los
que adop ta ban otro ca li fi ca ti vo. Esta agru pa ción bajo la de no mi na‐ 
ción común de "otro" no se re fie re ne ce sa ria men te a un grupo ho mo‐ 
gé neo y cohe ren te, pero nos pa re ció que las per so nas que se au to ca‐ 
te go ri zan como sor das se en fren tan a di fi cul ta des co ti dia nas y tie nen
ma yo res ne ce si da des de com pen sa ción y adap ta ción del en torno. El
ma te rial cua li ta ti vo nos per mi ti rá afi nar y apo yar estas hi pó te sis.
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Cui da do cor po ral 3.94 ± 0.23 3.94 ± 0.23 3.95 ± 0.22 0.96

Pre pa ra ción de co mi das 3.77 ± 0.54 3.77 ± 0.54 3.78 ± 0.54 0.97

Ali men tar se 3.91 ± 0.44 3.94 ± 0.23 3.85 ± 0.67 0.96

Viaje (int) 3.96 ± 0.18 3.94 ± 0.23 4.00 ± 0.00 0.29

Trans por te pú bli co 3.07 ± 0.99 3.13 ± 1.05 2.94 ± 0.89 0.35

Mo vi li dad (ext) 3.40 ± 0.87 3.45 ± 0.95 3.30 ± 0.73 0.13

Examen de con du cir 2.60 ± 1.23 2.64 ± 1.32 1.20 ± 0.97 0.51

No ti cias de In ter net 2.77 ± 1.13 2.64 ± 1.20 3.00 ± 0.97 0.32

No ti cias de te le vi sión 1.91 ± 1.30 1.40 ± 1.11 2.85 ± 1.08 < .001

Lec tu ra 2.54 ± 1.09 2.22 ± 1.09 3.10 ± 0.85 < .05

Ca rre ras 3.67 ± 0.61 3.69 ± 0.62 3.61 ± 0.60 0.46

Ta reas do més ti cas 3.89 ± 0.46 3.97 ± 0.16 3.70 ± 0.16 0.05

Pro ce di mien tos ad mi nis tra ti vos (prado) 2.02 ± 0.98 1.83 ± 1.02 2.38 ± 0.77 < .05

Pro ce di mien tos ad mi nis tra ti vos (dist) 2.31 ± 1.03 2.21 ± 1.13 2.50 ± 0.78 0.39

Vida cí vi ca 1.61 ± 1.37 1.23 ± 1.32 2.35 ± 1.16 < .01

Co mu ni ca ción con per so nas oyen tes 2.39 ± 0.86 2.16 ± 0.83 2.80 ± 0.76 < .01

Co mu ni ca ción con sor dos 3.41 ± 1.02 3.70 ± 0.81 2.84 ± 1.16 < .001

Co mu ni ca ción fa mi liar 2.74 ± 0.87 2.64 ± 0.91 2.90 ± 0.78 0.33

Co mu ni ca ción con los co le gas 2.63 ± 0.92 2.48 ± 0.94 3.00 ± 0.77 0.13

Citas mé di cas 2.18 ± 1.06 1.91 ± 1.01 2.68 ± 1.00 < .01

Usos di gi ta les 3.35 ± 0.85 3.37 ± 0.86 3.30 ± 0.86 0.71

En tre te ni mien to en casa 3.57 ± 0.74 3.50 ± 0.84 3.72 ± 0.46 0.45

Ocio cul tu ral 2.28 ± 1.19 1.97 ± 1.19 2.80 ± 1.00 < .01

Ac ti vi da des fí si cas y de por ti vas 3.25 ± 0.98 3.22 ± 1.09 3.31 ± 0.74 0.86

Sa li das 3.40 ± 0.92 3.40 ± 1.01 3.40 ± 0.87 0.56

Con te ni dos au dio vi sua les 3.09 ± 0.95 2.94 ± 0.98 3.35 ± 0.87 0.12

Ac ti vi da des ar tís ti cas 3.22 ± 1.03 3.31 ± 1.14 3.05 ± 0.74 0.08

Se ob ser va ron di fe ren cias sig ni fi ca ti vas en los si guien tes há bi tos de
vida: se guir las no ti cias en In ter net, leer, par ti ci par en la vida cí vi ca,
co mu ni car se con per so nas oyen tes, co mu ni car se con per so nas sor das,
acu dir a citas mé di cas y rea li zar ac ti vi da des de ocio y cul tu ra les. En
todas estas ac ti vi da des, a ex cep ción de la co mu ni ca ción con per so nas
sor das (en la que a las per so nas sor das les re sul ta más fácil), la pun‐ 
tua ción media de los en cues ta dos del grupo Otros es más alta; en
otras pa la bras, las per so nas que se iden ti fi can como sor das ex pe ri‐ 
men tan más li mi ta cio nes y di fi cul ta des.
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Falta de ac ce si bi li dad en la vida co ti dia ‐
na: « Sen ti mos que no for ma mos parte
ple na men te de la so cie dad »
Las pro duc cio nes dis cur si vas arro jan luz adi cio nal sobre estos datos
cuan ti ta ti vos. Uno de los temas más im por tan tes y re cu rren tes es la
ac ce si bi li dad. El ac ce so a los es pa cios y pro ce sos de la vida co ti dia na:
ad mi nis tra cio nes, co mer cios, ins ti tu cio nes, pero tam bién a los ser vi‐ 
cios sa ni ta rios, a la in for ma ción local y na cio nal, a la vida cul tu ral y a
la vida cí vi ca y po lí ti ca.

26

Por ejem plo, cuan do se trata de no ti cias e in for ma ción emi ti da por
te le vi sión o en la pren sa, las per so nas sor das afir man que a me nu do
se ven ex clui das por la falta de ac ce so a la len gua de sig nos o a trans‐ 
crip cio nes, y por su es ca so do mi nio de la pa la bra es cri ta. Así lo ex pli‐ 
ca Yanis, Sordo y for ma dor en LSF :

27

Hacer las com pras es sen ci llo, pero co mu ni car nos re sul ta un poco
com pli ca do. Las ma yo res di fi cul ta des, diría yo, las en con tra mos en el
ám bi to la bo ral, luego en lo re la cio na do con las nor mas de trá fi co, y
tam bién en el sec tor sa ni ta rio, donde la co mu ni ca ción es muy com ‐
ple ja. En cuan to a la pren sa, ¡no dis po ne mos de nin gu na in for ma ción!

Su com pa ñe ra, que tam bién es Sorda y habla LSF, añade:28

Si no en ten de mos, no po de mos avan zar, no po de mos vivir. (...) Por
ejem plo la pre ven ción, o un aviso de tor men ta, hay que estar aler ta si
ocu rre algo grave.

A modo de re cor da to rio, los re sul ta dos de la en cues ta cuan ti ta ti va
mos tra ron que, aun que las per so nas sor das y con di fi cul ta des au di ti‐ 
vas uti li zan con fre cuen cia la pa la bra es cri ta para co mu ni car se con
los demás, la lec tu ra no es una tarea fácil, y re sul ta más di fí cil para las
per so nas que se des cri ben a sí mis mas como sor das. Los men sa jes de
salud pú bli ca, o los re la cio na dos con el clima y los ries gos me teo ro ló‐ 
gi cos, están en el cen tro de este pro ble ma de hacer ac ce si ble la in for‐ 
ma ción, como se ña la ron va rios en cues ta dos, y las aso cia cio nes lo ca‐ 
les que trans mi ten esta in for ma ción a la co mu ni dad sorda :

29



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

Se ña la mos que cuan do se tra ta ba de hu ra ca nes y otros temas im por ‐
tan tes, había que dar les pu bli ci dad y ha cer los ac ce si bles (...); eso es lo
que hi ci mos a nues tra pe que ña ma ne ra, cuan do tu vi mos di ne ro del
de par ta men to, or ga ni za mos con fe ren cias in for ma ti vas. Sobre pro ce ‐
di mien tos ad mi nis tra ti vos, salud, temas de ac tua li dad, cosas así. Pero
(...) ese no es nues tro papel". (Oyen te miem bro de una aso cia ción)

"La des in for ma ción ha es ta do por todas par tes, así que ellos [los sor ‐
dos] se lo han to ma do con calma, de modo que si nadie les in for ma
de ver dad, se que da rán con la pri me ra in for ma ción que apa rez ca. (...)
Las pri me ras re pre sen ta cio nes de lo go ti pos del sida se pa re cen a
sím bo los nu clea res, así que du ran te un tiem po los sor dos pen sa ron
que había un víncu lo entre el sida y la ener gía nu clear. (...) Por eso es
tan im por tan te la in for ma ción". (Or to fo nis ta en or ga nis mo de aco gi da
para jó ve nes sor dos y con di fi cul ta des au di ti vas)

En este sen ti do, la aco gi da de las per so nas sor das con di fi cul ta des
au di ti vas y su asis ten cia en los trá mi tes ad mi nis tra ti vos son ob je ti vos
prio ri ta rios de las po lí ti cas pú bli cas, tal y como in di ca el res pon sa ble
de la po lí ti ca de in clu sión del De par ta men to de Eco no mía, Em pleo,
Tra ba jo y So li da ri dad (DEETS), quien se ña la ade más que se ha ini cia‐ 
do un pro ce so de "acul tu ra ción" del per so nal en este sen ti do para "fi‐ 
nal men te pro po ner, per fec cio nar y adap tar un ser vi cio pú bli co para
estas per so nas que pre sen tan este dé fi cit sen so rial". Con un re tra so
no ti fi ca do "en el hecho de la igual dad de trato de los usua rios". Por lo
que se re fie re más con cre ta men te a los es ta ble ci mien tos sa ni ta rios
pú bli cos, Jean- Louis, sordo ora lis ta y di rec tor de una pla ta for ma de
ac ce si bi li dad, ex pli ca en una en tre vis ta:

30

Ha men cio na do el ayun ta mien to, la Cais se d'Allo ca tions Fa mi lia les
(Caja de Asig na cio nes Fa mi lia res), el ser vi cio de ur gen cias... Nor mal ‐
men te, estos son los tipos de es ta ble ci mien tos abier tos al pú bli co
que ten drán la obli ga ción fun da men tal de ser ac ce si bles (...). El sec ‐
tor sa ni ta rio es, con di fe ren cia, el que peo res re sul ta dos ob tie ne (...)
Cuan do se ana li za el coste de hacer que un hos pi tal sea ac ce si ble
para las per so nas sor das y con di fi cul ta des au di ti vas, ronda entre
10.000 y 12.000 euros al año. (...) Así que es una cues tión de vo lun tad,
de men ta li dad. Y es aún más grave en los te rri to rios de ul tra mar, que
son los más des fa vo re ci dos.
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La ac ce si bi li dad a la asis ten cia a lo largo de todo el pro ce so, desde
pedir cita con un pro fe sio nal sa ni ta rio hasta re ci bir y se guir la aten‐ 
ción, es un pro ble ma im por tan te en la re gión. Aná li sis an te rio res de
sub gru pos han de mos tra do que la po bla ción sorda tiene mu chas más
di fi cul ta des para acu dir a las citas mé di cas. Cuan do se les pre gun ta
cómo con cier tan una cita con el mé di co, más de la mitad (51,9%, n=
28) de las per so nas sor das y con dis ca pa ci dad au di ti va dicen que les
ayuda una ter ce ra per so na (por ejem plo, un fa mi liar, un amigo). El
37% de los en cues ta dos afir ma ser in de pen dien te (con, fren te a sin
di fi cul tad, 14,8%, n= 8, y 22,2%, n= 12, res pec ti va men te). Más de la
mitad (54,4%, n=31) afir ma ron no haber uti li za do nunca ser vi cios de
aten ción adap ta dos para per so nas sor das. El 36,8% (n = 21) ya los
había uti li za do, pero en Fran cia con ti nen tal; para casi el 90% de la
mues tra (87,7%, n = 35), en Gua da lu pe no exis ten ser vi cios de aten‐ 
ción adap ta dos para sor dos.
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Va rias per so nas sor das o con di fi cul ta des au di ti vas y sus fa mi lias de‐ 
nun cian ex pe rien cias de falta de ac ce si bi li dad y gran des di fi cul ta des
de co mu ni ca ción a la hora de con cer tar citas, acu dir a ser vi cios de
ur gen cias o re la cio nar se con pro fe sio na les sa ni ta rios :
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Sería una ven ta ja dis po ner de esta len gua de señas, in clu so en el hos ‐
pi tal. (...) La pres ta ción de com pen sa ción de la dis ca pa ci dad sirve
para pagar al in tér pre te, pero des pués me gus ta ría que fué ra mos más
mo der nos, que tu vié ra mos cosas adap ta das a nues tra si tua ción y a la
ac tua li dad, y no ser el niño pobre de Fran cia". (Raphaël, sordo)

Por ejem plo, para ir al gi ne có lo go, para ha cer te una re so nan cia mag ‐
né ti ca, para ir al den tis ta, siem pre ne ce si tas un in tér pre te (...), (...)
Por que es mi vida y quie ro se guir sien do in de pen dien te, arre glár me ‐
las sola (...) En el hos pi tal es muy com pli ca do, no hay in tér pre tes y
cada vez que hay un ac ci den te nos toca lla mar al in tér pre te para que
venga (...) Lo mismo pasa cuan do te ex pli can cómo tomar un me di ca ‐
men to, si no lo en tien des, puede haber re per cu sio nes bas tan te gra ‐
ves". (San dra, sorda)

La ac ce si bi li dad en len gua de señas es muy im por tan te, sobre todo
en el ám bi to mé di co. El có di go tam bién, e in clu so en Pôle Em ploi
tiene que haber per so nas que sepan señar, y tam bién en el ám bi to ju ‐
di cial, la po li cía y la gen dar me ría, es im por tan te que haya len gua je de
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señas. Pero yo diría que la prio ri dad es el ám bi to mé di co. (Julie,
sorda)

El reto de in cluir a las lla ma das per so nas con dis ca pa ci dad en la so‐ 
cie dad se basa en hacer ac ce si bles todos los as pec tos de la vida so‐ 
cial. Sin em bar go, cuan do se trata de la vida cul tu ral, una vez más los
lu ga res abier tos al pú bli co, como los mu seos, no per mi ten a las per‐ 
so nas sor das o con di fi cul ta des au di ti vas par ti ci par so cial men te y ex‐ 
pe ri men tar ple na men te la ofer ta cul tu ral. De hecho, el tér mino "ac ce‐ 
si bi li dad" suele re du cir se a la mo vi li dad, los des pla za mien tos y el en‐ 
torno cons trui do. Marc, que es Sordo, des cri be su ex pe rien cia cuan‐ 
do él y su hijo oyen te vi si tan el Me mo rial ACTe en Pointe- à-Pitre, un
lugar cul tu ral y sim bó li co de di ca do a la me mo ria co lec ti va de la es cla‐ 
vi tud, con la mi ra da pues ta en el mundo con tem po rá neo:

33

Es im por tan te tener in for ma cio nes, por ejem plo en el museo sobre la
his to ria, nues tros orí ge nes son gua da lu pe ños, pero no te ne mos in ‐
for ma ción, no hay his to ria do res. Hay gente que viene de Fran cia
con ti nen tal pero no co no ce la cul tu ra gua da lu pe ña. Así que real men ‐
te ne ce si ta mos ac ce der a la his to ria de nues tros an te pa sa dos, de
Gua da lu pe. (...) ¡ Es im por tante, es vital ! Aun que seas sordo.

La par ti ci pa ción so cial en el ám bi to de la ciu da da nía se ve se ria men te
di fi cul ta da para las per so nas sor das y con dis ca pa ci dad au di ti va: an‐ 
te rior men te, los re sul ta dos in di ca ban que de todos los ítems vin cu la‐ 
dos a la rea li za ción de há bi tos de vida, el ejer ci cio de la ciu da da nía es
la ac ti vi dad más di fí cil de lle var a cabo. La ac ce si bi li dad, en este con‐ 
tex to, es por tanto fun da men tal para ga ran ti zar a las per so nas sor das
el pleno ejer ci cio de sus de re chos y la igual dad de trato con todos los
ciu da da nos:

34

In clu so en el ayun ta mien to ne ce si ta mos un in tér pre te, para que las
per so nas sor das pue dan en ten der, para que haya ac ce si bi li dad y para
que pue dan ex pre sar se tam bién, por que si no hay avi sos, no nos en ‐
te ra mos de nada, o hay avi sos que no po de mos leer. Las per so nas
sor das ne ce si ta mos poder par ti ci par en la vida cí vi ca, así que ne ce si ‐
ta mos ac ce si bi li dad como mí ni mo, en el as pec to cí vi co. (Syl vie)

Creo que la pa la bra ciu da da nía es apro pia da para las per so nas oyen ‐
tes, pero es muy com pli ca do para las per so nas Sor das con ver tir se en
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ciu da da nos. (...) Te ne mos la im pre sión de que no for ma mos parte por
com ple to de la so cie dad. Para los oyen tes, exis te la po si bi li dad de as ‐
cen der, en par ti cu lar de lle gar a ser pre si den te, pero los Sor dos
siem pre es ta mos al final de la es ca le ra (...). (Raphaël)

Com pen sa ción: asis ten cia hu ma na in ‐
su fi cien te
Cuan do se les pre gun tó por la ayuda ge ne ral que ne ce si tan para rea‐ 
li zar la ma yo ría de sus ac ti vi da des co ti dia nas, más de dos ter cios de
los en cues ta dos (71,9%, n=42) di je ron que a me nu do (n=20) o a veces
(n=21) ne ce si ta ban ayuda en su vida dia ria. Casi un ter cio (28,1%, n=16)
di je ron que nunca o casi nunca ne ce si ta ban ayuda para rea li zar sus
ac ti vi da des.

35

En ge ne ral, el 66,7% de los en cues ta dos afir mó ne ce si tar ayuda hu‐ 
ma na para rea li zar sus ta reas co ti dia nas (n = 38, fren te al 33,3%, n =
19). Más con cre ta men te, casi la mitad de las per so nas sor das y con
dis ca pa ci dad au di ti va (45,9%, n = 17) re ci bían esta ayuda de fa mi lia res
y ami gos, pro fe sio na les (como un in tér pre te; 18,9%, n = 7) o ambos
(fa mi lia y pro fe sio na les, 35,1% n = 13). Va rios en cues ta dos in for ma ron:

36

Sí, es muy com pli ca do para mí, por ejem plo, ir al mé di co, tengo que
lla mar a mi her ma na pero si está ocu pa da tra ba jan do en ton ces estoy
com ple ta men te blo quea da, y si la in tér pre te está ocu pa da tam po co
puedo lla mar la así que voy sola y me las apaño (...). (Syl vie, sorda, ha ‐
blan te de LSF)

(...) A me nu do me dicen que hay que pedir cita por te lé fono y no
venir en per so na. (...) Ya he dicho que no puedo lla mar por que soy
sorda, así que tengo que venir a la clí ni ca y pe dír se lo a mis pa dres...
¿Cómo lo hago? ¿Cómo lo hago? (Julie, sorda, po nen te de LSF)

In vo lu crar a un amigo ín ti mo o a un fa mi liar tam bién puede crear
obs tácu los en las con sul tas que im pli can con fi den cia li dad mé di ca, o
crear si tua cio nes in có mo das para la pa re ja, que asume mu chas fun‐ 
cio nes, in clui da la de in tér pre te;

37

Mi papel es el de madre, no el de tra duc to ra, y muy a me nu do me en ‐
cuen tro en esa si tua ción (...) El hos pi tal, todas esas cosas, el ayun ta ‐
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mien to, la ad mi nis tra ción. Mi pa re ja es la que se ocupa de las tres
cuar tas par tes de todo. (Sophie, oyen te, pa re ja de una per so na sorda)

Ante la falta de ac ce si bi li dad en los es pa cios pú bli cos y las ad mi nis‐ 
tra cio nes, a me nu do es la per so na sorda la que ini cia el re cur so a un
in tér pre te, a sus ex pen sas; el in tér pre te tam bién se sale a veces de su
"papel" ini cial:

38

Cuan do ves a la gente en la MDPH [Mai son Dé par te men ta le pour les
Per son nes Han di ca pées] 16, no me lo puedo creer. Cuan do dicen:
"¿No pue des re lle nar sus pa pe les? Soy in tér pre te, no asis ten te so cial.
Pero no, ése no es mi papel, es el suyo". Y yo les digo: "¿Por qué no
mon táis una ofi ci na con un in tér pre te de len gua de sig nos?" (In ‐
terprete en LSF)

Res pec to a esto, los en cues ta dos se ña la ron nu me ro sas dis fun cio nes e
irre gu la ri da des en sus trá mi tes ad mi nis tra ti vos ante la MDPH, así
como en las ayu das y com pen sa cio nes re ci bi das en con se cuen cia . El
examen de las prác ti cas de la MDPH re ve la una eva lua ción di fe ren‐ 
cia da y frag men ta da de las ne ce si da des de com pen sa ción de las per‐ 
so nas con dis ca pa ci dad  . Ade más de los pla zos de tra mi ta ción que
pro vo can una vul ne ra ción en el ejer ci cio de los de re chos, el De fen sor
des ta ca las des igual da des te rri to ria les. Un ejem plo es la in su fi cien cia
de las ta ri fas de la pres ta ción de com pen sa ción de la dis ca pa ci dad
(Pres ta tion de Com pen sa tion du Han di cap, PCH) para cu brir las ne‐ 
ce si da des reales de las per so nas con dis ca pa ci dad y los con si guien tes
gas tos de bol si llo de los be ne fi cia rios. Un pro fe sio nal de la sor de ra,
or to fo nis ta en con sul ta pri va da, de cla ró en una en tre vis ta:

39

17

18

Lo peor es la MDPH. Es decir, [las per so nas sor das y con pro ble mas
de au di ción] pre sen tan so li ci tu des de re co no ci mien to de su dis ca pa ‐
ci dad, que se ar chi van du ran te un año o dos y nunca vuel ven a lla ‐
mar. Al gu nas de ellas nunca lle gan a tra mi tar se y muy pocas lo hacen.
Así que es real men te ca tas tró fi co (...) In clu so hay al gu nos que ya no
re ci ben el sub si dio, la PCH. No saben por qué, hacen el se gui mien to,
pero no con si guen a nadie.

Para con tac tar con los ser vi cios pú bli cos, las per so nas sor das o con
dis ca pa ci dad au di ti va deben poder be ne fi ciar se de una "tra duc ción
si mul tá nea, es cri ta y vi sual, de cual quier in for ma ción oral o au di ti va
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que les con cier na" (ar tícu lo 78 de la ley nº 2005-102 19). Desde 2018,
en Fran cia me tro po li ta na, los ope ra do res de redes mó vi les están obli‐ 
ga dos a ofre cer un ser vi cio gra tui to de re trans mi sión te le fó ni ca a
todos sus abo na dos que su fran pér di da de au di ción. Para los de par ta‐ 
men tos y re gio nes fran ce ses de ul tra mar, ahora es po si ble rea li zar
lla ma das te le fó ni cas, pero en los mis mos ho ra rios que en la Fran cia
con ti nen tal; no exis te un cen tro de re trans mi sión es pe cí fi co en Gua‐ 
da lu pe:

Ne ce si ta mos in tér pre tes, hay una ver da de ra es ca sez, es cier to que ya
exis ten cen tros de re trans mi sión te le fó ni ca pero aquí no hay ab so lu ‐
ta men te nin guno y ade más con la di fe ren cia ho ra ria es com pli ca do
lla mar, así que real men te ne ce si ta mos crear un cen tro de re trans mi ‐
sión te le fó ni ca en Gua da lu pe. (...) Tanto en el ám bi to pri va do como
en el pú bli co, nos gus ta ría tener una igual dad total con las per so nas
oyen tes. (Léa, Sorda y for ma do ra de LSF)

El pro ble ma para los Sor dos es real men te hacer lla ma das. Roger
Voice es com pli ca do, ne ce si ta mos crear un ser vi cio o cen tro de in ‐
tér pre tes aquí en Gua da lu pe (...) y tam bién la po si bi li dad de lla mar li ‐
bre men te sin pasar por Fran cia. (...) Aquí es ta mos muy atra sa dos.
(Raphaël, Sordo)

Rei vin di ca cio nes iden ti ta rias: “Si
todo el mundo se ña ra, ¡se aca ba ‐
rían las dis ca pa ci da des!”

Con tor nos de la sor de ra y de la(s) iden ‐
ti dad(es) sorda(s)
La po bla ción sorda y con di fi cul ta des au di ti vas abar ca una gran va rie‐ 
dad de per fi les y an te ce den tes, lo que hace im po si ble es ta ble cer una
"ti po lo gía de los sor dos" pre ci sa. La dis tin ción entre las per so nas sor‐ 
das de na ci mien to y las que se han ad qui ri do la sor de ra en la vida es
im por tan te, ya que son estas úl ti mas las que real men te ex pe ri men tan
una rup tu ra bio grá fi ca y un tras torno en su vida co ti dia na. Para los
pri me ros, la sor de ra forma parte de su iden ti dad. Lydie, una mujer
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oyen te y madre de un ado les cen te sordo, lo ex pli ca ba en una en tre‐ 
vis ta:

Por que al guien que se queda sordo, que tiene pro ble mas de au di ción
a los 50 o 60 años, o por ac ci den te, es di fe ren te de al guien que nace
sordo, que se de sa rro lla de forma di fe ren te, y apoyo ple na men te el
con cep to de cul tu ra e iden ti dad. Creo que de be ría mos decir que una
per so na con dis ca pa ci dad au di ti va es, de hecho, una per so na oyen te
que ha per di do la au di ción (...) Ima gi ne mos a al guien que ha ex pe ri ‐
men ta do la au di ción: no puede ex pe ri men tar la del mismo modo que
al guien que nunca la ha ex pe ri men ta do (...) No se sufre por algo que
no se co noce.

En nues tra en cues ta que ría mos dis tin guir entre per so nas sor das y
per so nas con pro ble mas de au di ción. Pero, ¿la di fe ren cia está li ga da
úni ca men te a la pre co ci dad de la pér di da? ¿es el grado, la in ten si dad
de la pér di da lo que los dis tin gue? ¿el mo men to, o la si tua ción evo ca‐ 
da (por ejem plo, un sordo que se quita el au dí fono al vol ver del tra ba‐ 
jo)? es el ries go de una de fi ni ción mé di ca o fun cio nal lo que se se ña la
aquí, en mas ca ran do al mismo tiem po las di men sio nes sub je ti vas, las
iden ti da des y el as pec to cul tu ral del mundo sordo. Cues tio nan do la
ar ti fi cia li dad de estas dis tin cio nes, Éloi se, Sorda y ha blan te de LSF, lo
ex pli ca ba en una en tre vis ta :

42

¿Qué sig ni fi ca para ti que eres hi po acú si co? ¿Qué sig ni fi ca pre ci sa ‐
men te por que para las per so nas sor das a veces pa re ce una pa la bra
in ven ta da ¿Por que un hi po acú si co es un mal sordo, o un mal oyen te?
(...) Hay per so nas sor das que aún con ser van la au di ción. Hay per so ‐
nas que han per di do la au di ción que no pue den fir mar, y creo que se
les ex clu ye por que no tie nen len gua je (...). Pero hoy en día, hay per ‐
so nas sor das, per so nas con dis ca pa ci dad au di ti va, per so nas con im ‐
plan tes, per so nas oyen tes y todas estas pa la bras quie ro de jar las a un
lado, no quie ro es tig ma ti zar a la gente; las hemos su fri do. Por ejem ‐
plo, yo puedo ha blar, pero luego la gente me dice ʻeres un falso sordo
por que pue des oír un poco. Y eso me hace cues tio nar mi iden ti dad y
me mo les ta.

El medio de co mu ni ca ción pre fe ri do es tam bién una di men sión im‐ 
por tan te de la iden ti dad sorda, que des pla za el cri te rio sen so rial de
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"el oído" al de una cul tu ra común, re cor dan do que la dis ca pa ci dad es
re la ti va:

Si todo el mundo se ña ra, ya no ha bría dis ca pa ci da des" (in tér pre te de
LSF)

Du ran te una en tre vis ta, una au dio pro te sis ta habló sobre la di ver si dad
de los per fi les que re ci be, ad vir tien do res pec to a los ries gos de sesgo
li ga dos a nues tro mé to do de mues treo, ya que se ve fa vo re ci do por el
re le vo aso cia ti vo: se trata tam bién de acer car se a las per so nas sor das
que han op ta do por vol ver al mundo oyen te, por ha cer se ora les. De
hecho, nues tra mues tra in clu ye a muy pocas per so nas sor das que
sepan ha blar, que no ha blen la len gua de señas. A este res pec to, el
tes ti mo nio de Jean- Louis, sordo pro fun do que habla y no habla len‐ 
gua de señas es edi fi can te: va lo ra la mul ti pli ci dad de me dios de co‐ 
mu ni ca ción:

44

Yo tam po co uti li zo la len gua de señas (...) Soy una per so na sorda oral
que cre ció en el sis te ma edu ca ti vo or di na rio con per so nas oyen tes.
(...) Creo que hay un fe nó meno que se va a ex ten der, y es el
bilingüismo (...); [por que] a la hora de ini ciar es tu dios su pe rio res y la
vida la bo ral, do mi nar el fran cés ha bla do o al menos es cri to es una
clave esen cial para pro gre sar y tener una ca rre ra. (...). Luego hay
gente, pa dres, por ejem plo, que dicen "es pe ro que mi hijo sea sordo":
para ellos la sor de ra es más que una cul tu ra, ¡es un país! con su len ‐
gua, su ban de ra, etc... De acuer do, tam bién es pe ro que le des las cla ‐
ves por que ser sordo tam po co es di ver ti do todos los días. Sobre
todo, si no ha blas la len gua prin ci pal del país en el que vives.

Raphaël, de acuer do con el en fo que so cial de la dis ca pa ci dad, des pla‐ 
za la pers pec ti va a la or ga ni za ción am bien tal y so cial. Ex pli ca que es
la forma en que le miran las per so nas sin dis ca pa ci dad lo que le hace
sen tir se in fe rior o le li mi ta, al re du cir su sor de ra a un lí mi te, a una ca‐ 
ren cia. Re cha za las ca te go rías pre de fi ni das por los oyen tes:
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Me con si de ro sordo o hi po acú si co, de hecho llevo los dos som bre ros,
las dos iden ti da des. (...) Me sien to en medio. Me sien to como un hí ‐
bri do. (...) No me de fino como li mi ta do, son otras per so nas las que
me li mi tan. Es cuan do me miran, como per so na sorda (...) Las per so ‐
nas oyen tes, cuan do me miran.
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Los datos del cues tio na rio sobre la dis cri mi na ción per ci bi da (la sen‐ 
sa ción de ser ex clui do de la vida so cial a causa de su pér di da de au di‐ 
ción) com ple tan este pa no ra ma: casi el 70% de los en cues ta dos afir‐ 
ma ron que per ci bían que la dis cri mi na ción era sig ni fi ca ti va (el 22,8%
pen sa ba que exis tía, pero sólo en un grado leve, y el 8,8% dijo que no
sen tía nin gu na). Desde un punto de vista es ta dís ti co, las di fe ren cias
ob ser va das entre los gru pos (sor dos au to de cla ra dos, fren te a otros)
no son sig ni fi ca ti vas (prue ba Chi2, p = 0,1), lo que in di ca que las per‐ 
so nas con pér di da de au di ción tam bién se en fren tan a obs tácu los im‐ 
por tan tes en el en torno so cial.

46

¿Y los "de ve ni dos sor dos"? los mun dos
in ter me dios
Alexa se quedó sorda al final de su vida, poco antes de ju bi lar se. Se
so me tió a una im plan ta ción bi la te ral, que ella con si de ra for za da, pero
cuya ur gen cia se ex pli ca ba por la rá pi da osi fi ca ción co clear. Llegó a
acep tar sus im plan tes y ya no podía pres cin dir de ellos, aun que su
iden ti dad se ha vuel to "com pues ta" y plu ral:

47

Me hice [sorda], y eso marca una gran di fe ren cia. (...) Dije 'no soy
sorda, no soy oyen te. Estoy en un punto intermedioʼ. Y con si go sen ‐
tir me muy có mo da, ya sea sorda, con pro ble mas de au di ción o sorda.
Esas son las tres iden ti da des con las que hago ma la ba res. Por ejem ‐
plo, cuan do me le van to por la ma ña na, estoy com ple ta men te sor dao.
Luego....

¿Qué ocu rre con la sor de ra ad qui ri da? ¿Qué su ce de con la per so na
hi po acú si ca o sorda, es decir, la per so na oyen te que pier de la au di‐ 
ción de forma re pen ti na o gra dual y que des cu bre o se fa mi lia ri za con
esta nueva re la ción con el mundo? El con cep to de li mi na li dad, o la si‐ 
tua ción de um bral im pues ta a la per so na ca ta lo ga da como “dis ca pa ci‐ 
ta da” (Murphy, 1993 ; Quen tin, 2019), es es cla re ce dor en este caso:
una per so na "mal oyen te" y "mala sorda", a me nu do no ha blan te de la
len gua de señas no in te gra da en la co mu ni dad sorda ni en el sec tor
aso cia ti vo, se sitúa en los már ge nes, entre los dos mun dos:

48

Para una per so na que se con vier te en hi po acú si ca, hay que pasar por
un pe rio do de luto. No están fe de ra dos, no exis te una co mu ni dad de
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per so nas con pro ble mas de au di ción, las per so nas sor das tie nen una
iden ti dad y una cul tu ra, pero las per so nas con pro ble mas de au di ‐
ción están peor. Su grupo de tra ba jo le aísla, y él se aísla a sí mismo,
así que de hecho es una ex clu sión ab so lu ta. La dis ca pa ci dad au di ti va
hace que, poco a poco, dejen de par ti ci par en las con ver sa cio nes, son
más dis cre tos, no con tes tan... y los com pa ñe ros se lo re pro chan o les
dicen "bueno, luego te lo ex pli co". (Re fe ren te del PRITH, plan re gio nal
de in te gra ción de tra ba ja do res dis ca pa ci ta dos)

¡La per so na con dis ca pa ci dad au di ti va es la más in fe liz de todas! (...)
mien tras no hayan crea do su pro pia iden ti dad, van a ser in fe li ces. Es ‐
ta rán entre dos mun dos. (...) Sobre todo por que se en ga ñan a sí mis ‐
mos. (Di rec tor, cen tro para jó ve nes sor dos)

Cuan do ha bles de sor de ra, no ex clu yas a los hi po acú si cos (...) tú y yo
ma ña na, cual quie ra puede per der la au di ción (...). Los hi po acú si cos
son los 'mal que ri dos' de la sor de ra, es in creí ble. Los sor dos, tie nen
una co mu ni dad sorda, una cul tu ra sorda, una iden ti dad sorda, una
len gua de señas (...). Los hi po acú si cos, en reali dad es cu cho mal pero
es cu cho de todas for mas, formo parte del mundo de los oyen tes.
(Res pon sa ble de una aso cia ción)

Ne gar se a en men dar se: "¡Soy sordo y
punto!

La sis te ma ti za ción del scree ning au di ti vo neo na tal mues tra la evo lu‐ 
ción de las prác ti cas re la ti vas a la sor de ra in fan til, te nien do en cuen ta
el im por tan te papel que de sem pe ñan el diag nós ti co y el tra ta mien to
pre co ces. De acuer do con las re co men da cio nes de la Alta Au to ri dad
Sa ni ta ria fran ce sa (HAS) 20, el dis cur so mé di co hace hin ca pié en el
uso de ayu das téc ni cas en res pues ta a un diag nós ti co de sor de ra: la
sor de ra neu ro sen so rial se trata con au dí fo nos, y los casos más gra ves,
con im plan tes co clea res.

49

Al gu nos pro fe sio na les sa ni ta rios adop tan una pos tu ra más ma ti za da,
ha cien do hin ca pié en la neu tra li dad y el deber de in for ma ción que
deben res pe tar a la hora de apo yar y ase so rar a las fa mi lias. Sin em‐ 
bar go, los datos re co gi dos su gie ren que la ma yo ría de los pro fe sio na‐ 
les de la sor de ra que tra ba jan en el ám bi to mé di co están a favor de los
au dí fo nos. Desde el punto de vista mé di co, lo ideal es que esta res ‐
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pues ta co rrec ti va, des ti na da a la ora li za ción y a la re cu pe ra ción total
o par cial de la au di ción, se ofrez ca en una fase tem pra na. Los ar gu‐ 
men tos es gri mi dos se re fie ren a ga ran ti zar la ad qui si ción y re du cir
las di fi cul ta des de apren di za je. Ade más, las ayu das téc ni cas pue den
de jar se de uti li zar más tarde, en la edad adul ta, donde la mar cha atrás
es más di fí cil:

Es nor mal que las per so nas sor das trans mi tan su cul tu ra, es su cul tu ‐
ra. Pero tú eres oyen te, trans mi tes tu cul tu ra y tus va lo res a tu hijo, y
en ton ces será más fácil ir al revés, si un día quie re, podrá dejar de
lle var los pro ce sa do res; al revés es im po si ble. A par tir de cier ta edad,
los im plan tes ya no apor tan nin gún be ne fi cio. (Ca ri ne, au dió lo ga)

Te nías 16 meses cuan do quise que pu die ras oír y ha blar. Ahora lo tie ‐
nes, ahora te qui tas los pro ce sa do res, es ta mos apren dien do LSF jun ‐
tos, es tu co mu ni dad, tu iden ti dad, lo res pe to pero te he dado la
opor tu ni dad de oír y es cu char. (Clara, madre de un joven im plan ta do)

Cuan do se les pre gun tó por la po se sión de au dí fo nos, más de la mitad
de los en cues ta dos (58,9%, n = 33) in di ca ron que no los uti li za ban o
que los ne ce si ta ban muy poco o nada, y el 50% (n = 28) no po seía nin‐
guno. La ma yo ría de los par ti ci pan tes (80,7%, n = 46) no están im plan‐ 
ta dos y con si de ran que no ne ce si tan un im plan te co clear, o lo re cha‐ 
zan. La en cues ta cua li ta ti va re ve ló que mu chas per so nas sor das ex‐ 
pe ri men tan mo les tias o in clu so dolor (do lo res de ca be za, tin ni tus, hi‐ 
per sen si bi li dad a cier tos so ni dos) aso cia dos al uso de au dí fo nos:
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Las per so nas sor das] dicen que hacen mucho más ruido, que mo les ‐
tan, que can san. Los im plan tes a veces pro vo can des car gas eléc tri ‐
cas. Las per so nas sor das sal tan a veces, están siem pre en el ruido,
in clu so por la noche, así que si se qui tan el re cep tor dicen que oyen
un ruido que no tiene sen ti do, que les mo les ta. Eso au men ta ría el
tin ni tus. (Lydie, oyen te y madre de una per so na sorda)

En el co le gio tuve que po ner me un au dí fono pero no fun cio na ba, el
poco so ni do que me lle ga ba me daba dolor de ca be za; cuan do era
joven siem pre me dolía la ca be za. (Jenny)

A los tres años tenía dos au dí fo nos. (...) Me los quité, y es ta ba bien,
que ría ser na tu ral, nor mal: ¡soy sorda, y es así!
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Desde el punto de vista de los pro fe sio na les de la salud, las di fi cul ta‐ 
des en con tra das no se deben a la ayuda téc ni ca en sí, sino a ajus tes o
con fi gu ra cio nes de fi cien tes, sobre todo en el caso de los im plan tes
co clea res. Los pa dres de per so nas sor das y los miem bros de la co mu‐ 
ni dad, por su parte, de nun cian la so bre me di ca li za ción de la sor de ra y
la om ni pre sen cia de un en fo que mé di co de la sor de ra que opera
desde el mo men to del diag nós ti co, como con fie san Lydie y el res pon‐ 
sa ble de una asociación- centro de for ma ción, res pec ti va men te:
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Lo llamo poder mé di co por que al prin ci pio sentí que era un poder
que se ejer cía sobre mí (...) Al prin ci pio hubo un error. No se em pie za
con una co mu ni dad di fe ren te, se em pie za con los cui da dos, de modo
que se reúne a todas las per so nas que tie nen pro ble mas de oído
cuan do en reali dad no tie nen en ab so lu to las mis mas ne ce si da des.
Em pe za mos por la aten ción y la vemos como una en fer me dad. (...)
Te ne mos que abor dar cada dis ca pa ci dad in di vi dual men te y como
una iden ti dad di fe ren te, no como una forma de tra tar las.

La di fi cul tad que te ne mos con la sor de ra es que hay un con flic to
cons tan te: por un lado está la pro fe sión mé di ca, que quie re re pa rar
la sor de ra, y por otro la co mu ni dad sorda, que quie re rei vin di car su
sin gu la ri dad.

La con si de ra ción del Sordo como en ti dad lingüística y cul tu ral po dría
con tar con el apoyo del sec tor aso cia ti vo poco pre sen te en las pri me‐ 
ras fases del diag nós ti co y se gui mien to del niño Para la co mu ni dad
sorda, el auge de la im plan ta ción re fle ja un deseo de nor ma li zar y re‐ 
pa rar los lla ma dos cuer pos de fi cien tes, con el temor de ver des apa re‐ 
cer la len gua de señas :
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Por eso ha bla mos real men te de una mi no ría cul tu ral y lingüística. (...)
Ahora, con el cri ba do pre coz, todos los niños son cri ba dos en se gui da
y hay que re pa rar los en se gui da. Y ya está. Im plan te, re pa ra ción, bata
blan ca (...) no se in for ma a los pa dres oyen tes con hijos sor dos, y la
bata blan ca llega en se gui da. In me dia ta men te el as pec to mé di co, la
re pa ra ción. El con cep to de re pa ra ción (...) Es una ba rre ra lingüística,
es una mi no ría cul tu ral. No es como cual quier otra dis ca pa ci dad y ni
si quie ra de be ría for mar parte del cen tro de salud. (In tér pre te de LSF)
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En cuan to hacen el cri ba do, in for man a los pa dres, pero no les dicen
que hay aso cia cio nes de sor dos, in me dia ta men te van a por el im ‐
plan te (...). La len gua de señas nos per mi te evo lu cio nar, mien tras que
un im plan te no. (...) La gente en se gui da quie re pagar por un im plan te
por que es di ne ro y es ren ta ble. Pero la len gua de señas no es ren ta ‐
ble. Así que la pri me ra so lu ción es su es tra te gia, la es tra te gia mé di ca.
(Raphael, Sordo)

¿Iden ti dad Sorda... e iden ti dad gua da lu ‐
pa na? la in ter sec cio na li dad en pocas
pa la bras

En las dé ca das de 1990 y 2000, el aná li sis trans ver sal de las ca rac te‐ 
rís ti cas de las per so nas con dis ca pa ci dad for ma ba parte de un en fo‐ 
que ba sa do en las des igual da des so cia les (Wi nan ce, 2021). Los mo vi‐ 
mien tos so cia les de per so nas con dis ca pa ci dad, así como los mo vi‐ 
mien tos fe mi nis tas, gays y ét ni cos, han pro pues to nue vos en fo ques
teó ri cos y po lí ti cos de la dis ca pa ci dad, el gé ne ro y la et ni ci dad en tér‐ 
mi nos de cons truc cio nes y pro ce sos so cia les (Ibid). Una pers pec ti va
más re cien te pro po ne cap tar la com ple ji dad de la ex pe rien cia de la
dis ca pa ci dad, es decir, con ju gar la "en plu ral" (Mor mi che, 2000), a tra‐
vés de la no ción de in ter sec cio na li dad (Crenshaw, 2005). Este en fo que
tiene en cuen ta el ca rác ter acu mu la ti vo de los re gis tros de dis cri mi‐ 
na ción y la si tua ción sin gu lar de des ven ta ja y dis cri mi na ción que se
de ri va de ellos. Estos en re dos pro du cen di fe ren tes ex pe rien cias de
do mi na ción, que pue den tener, por tanto, múl ti ples fuen tes, y sus
efec tos res pec ti vos se suman.
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En nues tra en cues ta, no se fa vo re ció el en fo que de gé ne ro, pero la
cues tión sur gió a veces en re la ción con la vio len cia se xual que pue‐ 
den su frir las mu je res sor das. En cuan to a la etnia, las ex pe rien cias de
opre sión re la ta das por los en tre vis ta dos se re fie ren a la do mi na ción
lingüística (fran cés fren te a crio llo), que se añade a la de la cul tu ra
ora lis ta y oyen te (fran cés fren te a len gua de sig nos), aun que en el
tras fon do pueda leer se la opre sión ejer ci da por la Fran cia me tro po li‐ 
ta na. Manon, miem bro de una aso cia ción de oyen tes de la Fran cia
me tro po li ta na, lo ex pli ca en una en tre vis ta:
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No hace ni 50 años que la len gua de señas fue real men te re co no ci da,
lo que sig ni fi ca que toda esta amar gu ra y todo eso, es como se puede
ver en Gua da lu pe, en la es cla vi tud, y to da vía tiene un im pac to en
todas las re la cio nes. Sigue ahí, así que no te pue des ni ima gi nar a los
sor dos, para los que es in clu so más re cien te. (...) Así que tie nen el
doble, tie nen la doble amar gu ra al fin y al cabo, a nivel gua da lu pe ño,
creo que tam bién deben haber te ni do este sen ti mien to de que se es ‐
ta ban, de que al gu nos se ha bían apro ve cha do de ellos, de que ha bían
sido so me ti dos, y en ton ces ahí es la su mi sión a los oyen tes, los oyen ‐
tes quie ren ges tio nar lo todo por no so tros. Así que hay una doble re la ‐
ción: entre la Me tró po lis y la gente oyen te.

Un profesor- investigador Sordo, tam bién de la Fran cia con ti nen tal,
que ha rea li za do tra ba jos his tó ri cos sobre Gua da lu pe y, más con cre‐ 
ta men te, sobre Au gus te Bé bian, tam bién habló sobre el con cep to de
in ter sec cio na li dad. La in ter sec cio na li dad es un campo re cien te que
aún se está de sa rro llan do y que ne ce si ta nu trir se del de ba te cien tí fi‐ 
co en el es tu dio de las ex pe rien cias re la cio na das con la dis ca pa ci dad.
Ex pli có [an te rior men te, du ran te el in ter cam bio con el en tre vis ta dor, el
in tér pre te no en ten día el tér mino in ter sec cio na li dad, lo de le treó uti li‐ 
zan do la dac ti lo lo gía y lo de fi nió re fi rién do se a la no ción de "raza", en‐ 
ten di da como una cons truc ción so cial]:
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In ves ti ga dor: Sí, la cues tión "ra cial", si se puede lla mar así.  
En tre vis ta do: Creo que es mucho más fuer te en Gua da lu pe. Por
ejem plo, ¿co no ces a V.?  
Sí, sí.  
Pues bien, como mujer, negra y sorda, su fría una doble dis cri mi na ‐
ción, in clu so una tri ple dis cri mi na ción. Me sor pren dió mucho des cu ‐
brir esto por que en aquel mo men to era la pri me ra vez que iba a Gua ‐
da lu pe, y me pa re ció que había más per so nas ne gras pero que eran
mucho más sen si bles a la dis cri mi na ción, te nían mucha más ex pe ‐
rien cia de ello, mucha dis cri mi na ción como per so nas sor das (...). En
Fran cia, la no ción de in ter sec cio na li dad está em pe zan do a sur gir,
pero hay muy pocos sor dos ne gros en Fran cia, pero por su pues to
hay más en Gua da lu pe, así que es más fre cuen te. (...) Son mucho más
sen si bles a la dis cri mi na ción. (...) Cuan do pien so en ello, en lo que se
re fie re a la iden ti dad crio lla, no lo he visto ne ce sa ria men te en la co ‐
mu ni dad sorda. Para mí está como bo rra da, pero la iden ti dad sorda
está ahí (...) y tengo la im pre sión de que no está aca ba da en tér mi nos
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de cons truc ción (...) en los úl ti mos doce años, diría, he lle ga do a
com pren der mejor esta idea de in ter sec cio na li dad

Para otros in for man tes, estas cues tio nes de iden ti dad y do mi na ción
están vin cu la das a la len gua y a la im po si bi li dad, para los sor dos de
Gua da lu pe, de de sa rro llar ple na men te su iden ti dad, sien do la cues‐ 
tión la apro pia ción de es pe ci fi ci da des lo ca les. La len gua crio lla 21

tiene poca pre sen cia en la Len gua de Señas Fran ce sa, aun que al gu nos
sig nos estén adap ta dos al con tex to so cio cul tu ral:
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Sí, los sor dos tie nen su pro pia iden ti dad. Un sordo gua da lu pe ño no
es un sordo fran cés. Ya hacen señas di fe ren tes. Pas cua en reali dad
sig ni fi ca can gre jo 22, o mamá. Sol te ra tam bién. Aquí es el to ca do. Así
que toma ele men tos muy cul tu ra les y como han es ta do todos ais la ‐
dos, lo han de sa rro lla do de una ma ne ra un poco en dé mi ca y creo que
es ta mos vien do cosas muy cul tu ra les (...) Yo había lan za do la idea de
un fo lle to, un pe que ño dic cio na rio de LSF pu ra men te an ti llano. Por ‐
que cuan do dices "Nos vemos en Pas cua", la gente de Mar ti ni ca [la isla
ve ci na de Gua da lu pe] te en tien de. Pero, ¿y los creu sot [de Creu se,
de par ta men to fran cés]? ¿Qué quie ren hacer con el can gre jo?

Es la len gua de señas fran ce sa, de la Fran cia me tro po li ta na. Así que
fruit à pain, solíamos decir fruit- à-pain 23 (risas). En sep tiem bre, son
uvas 24. Pero aquí es com ple ta men te... tiene que ser local. En tér mi ‐
nos de men ta li dad, len gua y cul tu ra. Está des co nec ta do. Siem pre es
la me tró po li la que in flu ye. Y aquí siem pre fue des pués. Lle van unos
años pen san do en crear un la bo ra to rio de idio mas. (In tér pre te de
LSF)

Creo que hay una cier ta opre sión por parte de la Fran cia me tro po li ‐
ta na, o al menos de los sor dos me tro po li ta nos, hacia los Sor dos gua ‐
da lu pe ños (...) es truc tu ras de fuera de Gua da lu pe que no co no cen la
cul tu ra y quie ren im po ner la cul tu ra me tro po li ta na en Gua da lu pe.
Eso no es po si ble, es un ver da de ro obs tácu lo para los Sor dos, que ya
no en cuen tran su ca mino y no saben cómo avan zar, y que están per ‐
dien do la cul tu ra en la que viven a dia rio. (Éloïse)
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De ba te y con clu sio nes
La si tua ción sa ni ta ria y so cial no es ho mo gé nea en toda Fran cia, pero
las dis pa ri da des te rri to ria les no se deben úni ca men te a las ca rac te‐ 
rís ti cas geo grá fi cas (in su la ri dad, le ja nía) de los Te rri to rios de Ul tra‐ 
mar. Las des igual da des so cia les y te rri to ria les son ma yo res allí que en
el resto de Fran cia, y per sis ten, si no em peo ran. Las di fi cul ta des eco‐ 
nó mi cas y so cia les, la des igual dad en el ac ce so a los ser vi cios pú bli‐ 
cos, el re par to des igual de los equi pa mien tos sa ni ta rios, el de te rio ro
de las in fra es truc tu ras, etc. son cues tio nes men cio na das por la po‐ 
bla ción, que ponen en en tre di cho los ob je ti vos de igual dad real con‐ 
sa gra dos por la ley. En ma te ria de salud pú bli ca, el marco le gis la ti vo
prevé ahora ob je ti vos di fe ren cia dos para los te rri to rios fran ce ses de
ul tra mar: los ob je ti vos de la es tra te gia sa ni ta ria na cio nal (2018-2025)
se com ple tan con ob je ti vos sa ni ta rios es pe cí fi cos para estos te rri to‐ 
rios 25 .
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La en cues ta DECIBEL- G (DE fi Cien ce au dI ti ve: Be soins et Le viers en
Gua de lou pe) es el pri mer es tu dio, con me to do lo gía mixta, que ana li za
es pe cí fi ca men te las tra yec to rias vi ta les y asis ten cia les, así como las
ne ce si da des, de la po bla ción sorda y con di fi cul ta des au di ti vas del ar‐ 
chi pié la go de Gua da lu pe. La ma yo ría de los par ti ci pan tes na cie ron
sor dos; sin ayuda o com pen sa ción, les re sul ta im po si ble o muy di fí cil
oír una con ver sa ción, lo que re ve la un grado im por tan te de sor de ra.
La ma yo ría de los en cues ta dos ha blan la len gua de señas fran ce sa y
se au to iden ti fi can como sor dos. En el caso de los hi po acú si cos o "de‐ 
ve ni dos sor dos", el ob je ti vo es con si de rar las par ti cu la res re con fi gu‐ 
ra cio nes so cia les e iden ti ta rias ge ne ra das por la "rup tu ra bio grá fi ca"
ex pe ri men ta da (Bury, 1982).
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Los datos re la ti vos a la par ti ci pa ción so cial mues tran que exis ten gra‐ 
ves li mi ta cio nes, e in clu so si tua cio nes de dis ca pa ci dad, en la vida co‐ 
ti dia na. La ma yo ría de los par ti ci pan tes afir ma ron que, de bi do a su
dis ca pa ci dad au di ti va, es ta ban li mi ta dos en las ac ti vi da des que la
gente suele rea li zar, y que su ca pa ci dad para lle var a cabo sus ac ti vi‐ 
da des dia rias se veía fre cuen te men te li mi ta da por la ne ce si dad de
apoyo hu mano, en par ti cu lar, de un fa mi liar. Las ac ti vi da des más di fí‐ 
ci les de rea li zar son el ejer ci cio de la ciu da da nía, estar al día de las
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no ti cias, los trá mi tes ad mi nis tra ti vos y sa ni ta rios, y las ac ti vi da des
cul tu ra les y de ocio.

Según las per so nas en tre vis ta das, la falta de ac ce si bi li dad es el prin ci‐ 
pal obs tácu lo del en torno para la par ti ci pa ción de las per so nas sor das
y con dis ca pa ci dad au di ti va, ya sean ellas mis mas, sus fa mi lia res y
ami gos, o quie nes tra ba jan en el ám bi to de la sor de ra. En este sen ti‐ 
do, las aso cia cio nes lo ca les de sem pe ñan un papel esen cial como en‐ 
la ces y es pa cios de so cia li za ción. En cuan to a la salud, el ac ce so a la
asis ten cia sa ni ta ria es una cues tión fun da men tal, pero tam bién im pli‐ 
ca la po si bi li dad de co mu ni car se con los pro fe sio na les sa ni ta rios y
en ten der los. El ac ce so a los ser vi cios de in ter pre ta ción es di fí cil y
cos to so, y re quie re pre vi sión y or ga ni za ción.
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Para la co mu ni dad sorda, las me di das com pen sa to rias - audífonos e
implantes-  re fle jan una vi sión de fi ci ta ria de la sor de ra y una "ideo lo‐ 
gía de la re pa ra ción". Mien tras que la bús que da de la iden ti dad en la
ado les cen cia, im pul sa da por la com pa ra ción so cial, está más di ri gi da
a en mas ca rar la de fi cien cia y con ver tir se en oyen te nor mal, el adul to
sordo tien de a afir mar su iden ti dad es pe cí fi ca acer cán do se al en do‐ 
gru po. La re ti ra da de los au dí fo nos o el re cha zo de un im plan te coin‐ 
ci de no sólo con la in sa tis fac ción con la he rra mien ta, sino tam bién
con las de man das de iden ti dad y el de sa rro llo de un sen ti mien to de
per te nen cia a la co mu ni dad.
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Por úl ti mo, los tra ba jos de in ves ti ga ción in ten tan com pren der la
com ple ji dad de las ex pe rien cias de dis ca pa ci dad pro fun di zan do en el
en tre la za mien to de va rias re la cio nes so cia les y en el ca rác ter acu mu‐ 
la ti vo de los re gis tros de dis cri mi na ción. En este sen ti do, los tra ba jos
de los Black Di sa bilty Stu dies, y de los Black Deaf Stu dies en par ti cu lar,
se pro po nen tejer víncu los entre dis tin tas ex pe rien cias de iden ti dad y
ana li zar la in ter sec ción de las di fe ren tes afi lia cio nes co mu ni ta rias. A
pesar de la re fe ren cia a una his to ria in ter na cio nal y na cio nal común,
y de la uni for mi dad de cier tas rei vin di ca cio nes, que per mi ten com pa‐ 
rar las co mu ni da des sor das (por ejem plo, en Fran cia y Que bec, Dalle- 
Nazébi y La chan ce, 2005), los con tex tos re gio na les con tri bu yen a
con fi gu ra cio nes iden ti ta rias y mo vi li za cio nes co lec ti vas sin gu la res, lo
que exige aná li sis más lo ca les. Las len guas de señas se si túan así en el
cen tro de las rei vin di ca cio nes lo ca les, con vir tién do se en ob je tos
"político- identitarios" (Gau cher, 2009), y el deseo de re co no ci mien to
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NOTES

1  El es tu dio ha sido rea li za do por el Cen tre de Res sour ces – Ob ser va toi re des
In adap ta tions et des Han di caps de Gua de lou pe (URIOPSS- CR-OIH), en co la‐ 
bo ra ción cien tí fi ca con la Uni ver si té des An ti lles (la bo ra to rio ACTES), y con
el apoyo ope ra ti vo de la aso cia ción Bé bian Un Autre Monde.

2  Las Agen cias Re gio na les de Salud (ARS) son res pon sa bles de la ges tión re‐ 
gio nal del sis te ma na cio nal de salud fran cés.

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

4  La Fran cia he xa go nal o me tro po li ta na, tam bién co no ci da como Fran cia
con ti nen tal, se re fie re a la parte de la Re pú bli ca Fran ce sa si tua da en Eu ro pa.
Se di fe ren cia así de la Fran cia de ul tra mar, es decir, las par tes de la Re pú bli‐ 
ca Fran ce sa si tua das pre ci sa men te fuera del con ti nen te eu ro peo. En 2018,
se pre sen tó una en mien da para sus ti tuir el tér mino "me tró po li", con si de ra do
co lo nial, por "Fran cia he xa go nal" en la Cons ti tu ción fran ce sa. Fue re cha za da
en 2021. El 23 de mayo de 2023, la Asam blea Na cio nal adop tó por una ni mi‐ 
dad una en mien da que pedía el aban dono del tér mino "mé tro po le" en favor
de "He xa go ne" en la ley de pro gra ma ción mi li tar. Por el mo men to, estos
avan ces se mán ti cos se li mi tan a este texto y son re cien tes: es tu dios cien tí fi‐ 
cos, en cues tas na cio na les y tex tos pú bli cos (por ejem plo, in for mes del De‐ 
fen sor de los De re chos Hu ma nos fran cés) si guen uti li zan do los tér mi nos
"mé tro po le" o "Fran cia me tro po li ta na". Cabe se ña lar que el uso de estos tér ‐

l’HDR, Uni ver si té Rennes 2]. https://the
ses.hal.science/tel-00485504
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mi nos en nues tros tra ba jos an te rio res (Ruf fié y Vi lloing, 2020; Vi lloing et al.,
2016; Ferez y Ruf fié, 2015; Vi lloing y Ruf fié, 2014) no re fle ja en ab so lu to un
po si cio na mien to neo co lo nial, sino todo lo con tra rio. En este tra ba jo, y en
fu tu ras con tri bu cio nes, nos com pro me te mos a res pe tar estos avan ces y a
"des co lo ni zar las pa la bras", como dice la en mien da pre sen ta da por el dipu‐ 
tado gua da lu pe ño Oli vier 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 agen cia re gio nal de salud de Gua da lu pe (ARS) en car gó la en cues ta, in‐ 
sis tien do en que se rea li za ra entre la po bla ción sorda y con di fi cul ta des au‐ 
di ti vas en su con jun to (sin res trin gir la a la co mu ni dad sorda).

7  El sen ti mien to de per te nen cia a la co mu ni dad sorda y el re co no ci mien to
de una iden ti dad cul tu ral e his tó ri ca y de una len gua com par ti da por sus
miem bros se re fle jan en la es cri tu ra del tér mino «Sordo», con ma yús cu la,
cuan do «sordo» se re fie re a una con di ción fi sio ló gi ca, de acuer do con la
dis tin ción es ta ble ci da por la Uni ver si dad de Ga llau det entre «sordo» y
«Sordo». Aun que ini cial men te ha bía mos in ten ta do tener en cuen ta la neu‐ 
tra li dad del dis cur so y/o la pos tu ra del in for man te (por ejem plo, un lo go pe‐ 
da que se re fie re a «los sor dos»; una per so na sorda, ha blan te de LSF y ac ti‐ 
vis ta im pli ca da en aso cia cio nes, que men cio na la «ciu da da nía de los Sor‐ 
dos"), nos pa re ció pre fe ri ble ar mo ni zar la es cri tu ra del tér mino (en mi nús‐ 
cu la) en todo el texto.

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  De fen sor de los de re chos, "Appel à té moig na ges auprès des ré si dents
d’outre- mer. Los re si den tes de ul tra mar ante los pro ble mas de ac ce so a los
de re chos. Les en jeux de l’éga li té de vant les ser vi ces pu blics et de la non- 
discrimination", 2019. https://ju ri di que.de fen seur des droits.fr/doc_num.ph
p?explnum_id=19235

10  "Sourds en Gua de lou pe", Ya nous.com, 15 de fe bre ro de 2019,
https://www.ya nous.com/tri bus/sourds/sourds190215.html (con sul ta do el
12 de sep tiem bre de 2024).

11  Ibid.

12  La Lenga de señas fran ce sas « crio lla » no exis te ofi cial men te y aún no se
ha re cons trui do su his to ria, pero los dis cur sos de los en tre vis ta dos mues‐ 
tran cla ra men te que se han rea li za do adap ta cio nes en re la ción con la LSF,
como de mues tra la in te gra ción de ele men tos del crio llo gua da lu pe ño.

https://www.who.int/fr/news/item/02-03-2022-who-releases-new-standard-to-tackle-rising-threat-of-hearing-loss
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13  Mues treo di ri gi do por los en cues ta dos (MRI) (Hec kathorn, 1997). Este
pro ce di mien to de mues treo se basa en la creen cia de que, fo men tan do la
par ti ci pa ción de los en cues ta dos y mo vi li zan do sus redes per so na les, es po‐ 
si ble man te ner una di ná mi ca de re clu ta mien to a lo largo de un gran nú me ro
de olea das.

14  Cais se d’Allo ca tions Fa mi lia les (Caja de Asig na cio nes Fa mi lia res): or ga nis‐ 
mo pri va do con com pe ten cia en el de par ta men to, en car ga do de abo nar a
las per so nas pres ta cio nes eco nó mi cas de ca rác ter fa mi liar o so cial (pres ta‐ 
cio nes de ley).

15  Pôle Em ploi, antes Fran ce Tra vail (desde enero de 2024): or ga nis mo pú‐ 
bli co ad mi nis tra ti vo res pon sa ble del em pleo en Fran cia.

16  Las Mai sons Dé par te men ta les pour les Per son nes Han di ca pées MDPH se
en car gan de aco ger, in for mar, apo yar y ase so rar a las per so nas con dis ca pa‐ 
ci dad y sus fa mi lias, así como de sen si bi li zar a la opi nión pú bli ca sobre la
dis ca pa ci dad.

17  Den tro de los MDPH, la Co mi sión de De re chos y Au to no mía de las Per so‐ 
nas con Dis ca pa ci dad (CDAPH) se en car ga de tomar de ci sio nes o emi tir dic‐ 
tá me nes tras la eva lua ción de la si tua ción de dis ca pa ci dad por un equi po
mul ti dis ci pli nar. Estas de ci sio nes o dic tá me nes se trans mi ten a los or ga nis‐ 
mos com pe ten tes para la asig na ción de de ter mi na dos de re chos, entre ellos
la Asig na ción a Adul tos Dis ca pa ci ta dos (AAH), la Pres ta ción de Com pen sa‐ 
ción del Dis ca pa ci ta do (PCH) y el Re co no ci mien to de la Ca li dad de Tra ba ja‐ 
dor Dis ca pa ci ta do (RQTH) (my cour seshan 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 fran ce.gouv.fr/loda/ar ti cle_lc/LE GIAR‐ 
TI000033220166

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

21  El crio llo gua da lu pe ño (kréyòl gwad lou pé yen) es una len gua for ma da en el
siglo XVIII a par tir del fran cés, re fle jo de la his to ria de sus ha blan tes: des‐ 
cen dien tes de es cla vos de las An ti llas fran ce sas e in mi gran tes de la India.

22  En Gua da lu pe, el can gre jo de tie rra es el plato tra di cio nal que se come
du ran te las fies tas de Pas cua (en par ti cu lar el Ma té té a krab, un plato a base
de can gre jos co ci dos a fuego lento). Se trata de una tra di ción he re da da de la

https://www.defenseurdesdroits.fr/rapport-la-mise-en-oeuvre-de-la-convention-relative-aux-droits-des-personnes-handicapees-cidph-278
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época de la es cla vi tud (los es cla vos no po dían comer carne du ran te la Cua‐ 
res ma).

23  El árbol del pan o fruto del árbol del pan (Ar to car pus al ti lis), tam bién co‐ 
no ci do como ri mier (en fran cés), es una es pe cie tro pi cal que no exis te en
Fran cia con ti nen tal. A falta de un signo es pe cí fi co, el in tér pre te de LSF o el
ora dor tiene que des com po ner el tér mino en «fruta» y «pan» (el ali men to
hecho de ha ri na y agua).

24  El in for man te se re fie re al hecho de que la ven di mia tiene lugar en sep‐ 
tiem bre en la Fran cia con ti nen tal; en Gua da lu pe no hay viñas, de bi do a las
li mi ta cio nes cli má ti cas. Otro en tre vis ta do uti li za el ejem plo de sep tiem‐ 
bre/uvas: «Por ejem plo, “sep tem bre” se signa como “uva” por que hay ven di‐ 
mia y, por tanto, en Fran cia, “ sep tem bre ” sig ni fi ca uva. Pero en Gua da lu pe
no tiene sen ti do. No tiene sen ti do para no so tros. Por que los sor dos dicen
«pero no so tros no te ne mos ven di mia, si no es mi iden ti dad, no me re co noz‐ 
co en esta len gua».

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

RÉSUMÉ

Español
En los te rri to rios fran ce ses de ul tra mar, las des igual da des so cia les se ven
agra va das por las des igual da des te rri to ria les, lo que acen túa el gra dien te
so cial en ma te ria de salud y pro du ce una es pe cial vul ne ra bi li dad. Es tu diar la
in fluen cia de la si tua ción pos co lo nial de Gua da lu pe en los modos de vida de
las per so nas de no mi na das dis ca pa ci ta das sig ni fi ca tener en cuen ta las "do‐ 
mi na cio nes arrai ga das" que ac túan en estos te rri to rios. La en cues ta
DECIBEL- G (DE fi Cien ce au dI ti ve: Be soins et Le viers en Gua de lou pe) se cen‐ 
tra en la po bla ción sorda y con di fi cul ta des au di ti vas del ar chi pié la go de
Gua da lu pe, uti li zan do un mé to do mixto de re co gi da de datos (cues tio na rios
y en tre vis tas) y cru zan do fuen tes de in for ma ción (po bla ción des ti na ta ria:
per so nas sor das y con di fi cul ta des au di ti vas y sus fa mi lias; pro fe sio na les y
agen tes del ám bi to de la sor de ra y la dis ca pa ci dad en la re gión). Los datos se
cen tran es pe cial men te en la par ti ci pa ción so cial de las per so nas sor das y
con dis ca pa ci dad au di ti va, y en los obs tácu los del en torno que la li mi tan,
sobre todo en el ám bi to sa ni ta rio. Los re sul ta dos con cuer dan con los aná li‐ 
sis so cio his tó ri cos de los usos cor po ra les y las mo vi li za cio nes co lec ti vas de
las per so nas con dis ca pa ci dad en Gua da lu pe. Mues tran una re la ción am bi‐ 
va len te con la Fran cia con ti nen tal y los lla ma dos "sin dis ca pa ci dad", entre
una bús que da de asi mi la ción e igual dad fren te a la falta de ac ce si bi li dad, y
un deseo de eman ci pa ción a tra vés de la afir ma ción de las es pe ci fi ci da des

https://www.guadeloupe.ars.sante.fr/projet-regional-de-sante-ii-2018-2023
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cul tu ra les y cor po ra les. Para la co mu ni dad sorda, la ne ga ti va a la re pa ra ción
coin ci de con me ca nis mos de re sis ten cia a la do mi na ción y rei vin di ca ción de
la iden ti dad.
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