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Método
Fontes de informações e participantes

Uma abordagem quantitativa da participação social de pessoas surdas e
com deficiência auditiva

Avaliar a percepção de limitação nas atividades
Estilos de vida de pessoas surdas e com deficiência auditiva
Falta de acessibilidade na vida cotidiana: "Sentimos que não somos
totalmente parte da sociedade"
Compensação: assistência humana insuficiente

Reivindicações identitárias: "Se todos usassem a língua de sinais, não
haveria mais deficiências!

Contornos da surdez e da(s) identidade(s) surda(s)
E os "que se tornaram surdos"? Entre dois mundos
Recusar o "conserto": "Sou surdo, ponto final!"
Identidade surda... e identidade guadalupense? A interseccionalidade nas
entrelinhas

Discussão e conclusão

In trodução
Este ar tigo exa mina a par ti ci pa ção so cial e as con di ções de vida de
pes soas sur das e com de fi ci ên cia au di tiva  em Gua da lupe. Até o mo‐ 
mento, ne nhum es tudo iden ti fi cou com pre ci são as di fi cul da des es‐ 
pe cí fi cas en fren ta das por essas pes soas no de par ta mento ul tra ma‐ 
rino fran cês.

1
1

Os dados apre sen ta dos aqui são pro ve ni en tes do es tudo in ti tu lado
DE fi Ci ence au dI tive: BE soins et Le vi ers en Gua de loupe (DE fi Ci ên cia
au dI tiva: de sa fios e es tra té gias em Gua da lupe (DECIBEL- G) , fi nan ci‐ 
ado pela Agên cia Re gi o nal de Saúde (ARS ) de Gua da lupe. A pes quisa
teve por ob je tivo: i) es bo çar uma "mor fo lo gia so cial" (ca rac te rís ti cas
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so ci o de mo grá fi cas, tra je tó rias de vida) das pes soas sur das e com de‐ 
fi ci ên cia au di tiva; ii) iden ti fi car os re cur sos hu ma nos e ins ti tu ci o nais
de apoio a essas pes soas dis po ní veis na re gião; e iii) iden ti fi car os fa‐ 
ci li ta do res, bem como obs tá cu los e ne ces si da des, de acordo com os
es pa ços con si de ra dos (fa mi liar, es co lar, mé dico e so cial), cru zando as
fon tes de in for ma ção (população- alvo e profissionais- atores li ga dos à
sur dez).

Este tra ba lho baseia- se em uma abran gente co leta de dados por
ques ti o ná rio e en tre vista e, por tanto, ofe rece uma con tri bui ção ori gi‐ 
nal. Num pri meiro mo mento, ele atu a liza e en ri quece os dados das
pes qui sas na ci o nais, que ra ra mente in cluem a po pu la ção surda e com
de fi ci ên cia au di tiva, e de forma li mi tada e tar dia in cluem os ter ri tó‐ 
rios ul tra ma ri nos. Do ponto de vista es ta tís tico, a co ber tura da de fi ci‐ 
ên cia na França tem sido alvo de crí ti cas, como as ex pres sas pelo Dé‐ 
fen seur des droits en France  (2020), que apon tou a falta de dados . Os
dados sobre sur dez são, ge ral mente, apre sen ta dos em meio àqueles
que com por tam todas as de fi ci ên cias, ou in te gram a ca te go ria "de fi‐ 
ci ên cias sen so ri ais" que en globa as de fi ci ên cias vi su ais. Quando a de‐ 
fi ci ên cia au di tiva é con si de rada uma ca te go ria à parte, isso ocorre de
forma tam bém ge ne ra li zante, sem dis tin ção, por exem plo, entre pes‐ 
soas que se co mu ni cam em lín gua de si nais (Geffroy e Leroy, 2018).
Em geral, por ques tões me to do ló gi cas (Fon taine, 2015), mas tam bém
iden ti tá rias entre os en tre vis ta dos (por re ceio de uma as si mi la ção da
sur dez nos re gis tros de do ença, se gundo Sit bon, 2015), pou cas pes‐ 
qui sas são ba se a das em uma amos tra re pre sen ta tiva, pos suindo
dados co le ta dos tar di a mente entre po pu la ções ul tra ma ri nas. Fre‐ 
quen te mente, os dados fazem re fe rên cia à "França me tro po li tana"  e
de pois são ge ne ra li za dos para toda a po pu la ção fran cesa. Os re sul ta‐ 
dos de pes qui sas na ci o nais, que in cluem os de par ta men tos ul tra ma ri‐ 
nos (Handicap- Santé, 2008, Géran, 2011; Du bost, 2018; EHIS 2019,
Leduc et al., 2021), in di cam uma "pre va lên cia de de fi ci ên cias" se me‐ 
lhante (sendo as prin ci pais vi su ais, mo to ras e psi co ló gi cas) em Gua‐ 
da lupe e na França he xa go nal. 30% da po pu la ção com 15 anos ou mais
re lata ter res tri ções de ati vi dade, e a de fi ci ên cia afeta uma pro por ção
maior de en tre vis ta dos em Gua da lupe do que aque les em nível na ci o‐ 
nal (11% con tra 9%). Em ter mos de di fi cul da des au di ti vas, a frequên cia
de di fi cul da des gra ves ou mo de ra das é menor em Gua da lupe, e essa
di fe rença é ex pli cada pela su po si ção de um am bi ente, em geral,
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menos ba ru lhento. En tre tanto, a por cen ta gem exata é for ne cida ape‐ 
nas para os en tre vis ta dos com 55 anos ou mais.

Num se gundo mo mento, este tra ba lho mo bi liza a li te ra tura ci en tí fica
sobre sur dez nas ci ên cias so ci ais. O termo "de fi ci ên cia au di tiva" cer‐ 
ta mente faz parte da abor da gem mé dica: ele pres su põe que uma fun‐ 
ção, a au di ção, que ge ral mente é pos si bi li tada por um con junto de es‐ 
tru tu ras anatô mi cas, é de fei tu osa. En tre tanto, de acordo com a Or ga‐ 
ni za ção Mun dial da Saúde (OMS) , essa de sig na ção in clui os de fi ci en‐ 
tes au di ti vos e as pes soas sur das. Como a pes quisa concentra- se em
pes soas sur das, com de fi ci ên cia au di tiva e que per de ram a au di ção,
esse termo, con forme usado pelos fi nan ci a do res do pro jeto , foi man‐ 
tido no tí tulo do es tudo. No en tanto, ele será em pre gado com menor
frequên cia, ex ceto em con tex tos mé di cos ou fun ci o nais; "pes soas
sur das e com de fi ci ên cia au di tiva" será ado tado para de sig nar o con‐ 
junto dos par ti ci pan tes da pes quisa. Este pro jeto inscreve- se, por‐ 
tanto, em uma pers pec tiva so cial, sis tê mica e eco ló gica da saúde e da
de fi ci ên cia no âm bito dos tra ba lhos que va lo ri zam o pro cesso de pro‐ 
du ção cul tu ral da de fi ci ên cia e con si de ram a co mu ni dade surda como
uma mi no ria lin guís tica. Essa abor da gem da sur dez nos in cen tiva a
nos afas tar mos de uma pers pec tiva bi o mé dica e a in ver ter mos nossa
visão da de fi ci ên cia: basta pen sar em uma pes soa com au di ção que
não uti liza a lín gua de si nais em um mundo em que a mai o ria é surda.
O sta tus de de fi ci ên cia é, por tanto, pro du zido pela in te ra ção entre fa‐ 
to res am bi en tais e so ci o cul tu rais e as ca rac te rís ti cas or gâ ni cas e fun‐ 
ci o nais do in di ví duo: em bora as de fi ci ên cias e os im pe di men tos per‐ 
ten çam ao in di ví duo, sua in fluên cia na par ti ci pa ção de pende das pos‐ 
si bi li da des ofe re ci das e va lo ri za das pelo am bi ente (Fougeyrollas,
2010). Quen tin usa o termo “in va li da dos” ("in va li dés") (2019) para se
re fe rir às pes soas com de fi ci ên cia cuja "ca pa ci dade de par ti ci par da
so ci e dade foi in va li dada por uma es tru tura so cial e ar qui tetô nica que
não as leva em con si de ra ção desde o iní cio" (2019, 45). Na es teira dos
Disability Stu dies (Al bre cht et al., 2001), li ga dos aos mo vi men tos so ci‐ 
ais de pes soas com de fi ci ên cia, e mais par ti cu lar mente dos Deaf Stu‐ 
dies (Pad den e Humph ries, 1988), o Surdo  não é visto como do ente,
mas como ator so cial his to ri ca mente opri mido por pes soas ou vin tes
e que luta por seus di rei tos e por par ti ci pa ção so cial e cí vica (Sti ker,
2005; Mot tez, 2006; Gau cher, 2009; Ber tin, 2010). En tre tanto, os de‐ 
ba tes sobre mo de los de de fi ci ên cia e po lí ti cas para pes soas sur das e
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com de fi ci ên cia au di tiva têm sido li de ra dos prin ci pal mente por ati‐ 
vis tas e aca dê mi cos oci den tais, bran cos e de classe média (Assaf,
2024). Con tri bui ções mais re cen tes, como as dos Black Disability Stu‐ 
dies (Bell, 2006; Schalk, 2022), levam em conta o acú mulo de dis cri mi‐ 
na ção, es pe ci al mente com base na raça. Com re la ção à sur dez, a in‐ 
ter sec ção da iden ti dade surda, da etnia e da di ver si dade tem sido es‐ 
tu dada pelo prisma das pes soas ne gras sur das em co mu ni da des afro-
es ta du ni den ses, mol da das por duas cul tu ras (De vli e ger et al., 2007;
So lo mon, 2018; Dunn e An der son, 2020). Con si de ra das uma mi no ria
em uma so ci e dade pre do mi nan te mente ou vinte e branca, as pes soas
sur das ne gras são du pla mente pre ju di ca das em razão da dis cri mi na‐ 
ção ra cial e das bar rei ras de co mu ni ca ção.

Na França, es tu dar a in fluên cia da si tu a ção pós- colonial sobre as de‐ 
si gual da des e as con di ções de vida das pes soas sur das sig ni fica levar
em conta as "do mi na ções ar rai ga das" em ação nos ter ri tó rios ul tra‐ 
ma ri nos (Le mer cier et al., 2014). O Dé fen seur des droits en France
men ci ona dis pa ri da des sig ni fi ca ti vas no tra ta mento de pes soas com
de fi ci ên cia, de pen dendo do local de re si dên cia, e, em re la ção aos ter‐ 
ri tó rios ul tra ma ri nos, des taca que as vi o la ções dos di rei tos ob ser va‐ 
das na França con ti nen tal são ainda mais acen tu a das . Além das de‐ 
si gual da des so ci ais, há tam bém de si gual da des ter ri to ri ais, o que sig‐ 
ni fica que o gra di ente so cial na saúde (a cor res pon dên cia entre as di‐ 
fe ren ças na saúde ob ser va das entre os in di ví duos e sua po si ção na hi‐ 
e rar quia so cial, ao longo de um con ti nuum) pode ser acen tu ado,
acar re tando uma vul ne ra bi li dade es pe cí fica nes ses ter ri tó rios (Du‐ 
bost, 2018; Ba gein et al., 2022) .
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Esse es tudo baseia- se em um ter ri tó rio ul tra ma rino lo ca li zado a
quase 7.000 km da França he xa go nal: o ar qui pé lago de Gua da lupe,
com posto por qua tro ilhas ha bi ta das. O pas sado co lo nial de Gua da‐ 
lupe, mar cado pelo co mér cio de es cra vos, mol dou sua his tó ria única
e mul ti cul tu ral (Vi ra pa ti rin, 2022), bem como sua re la ção am bi va lente
com a "amarga pá tria" (Du mont, 2010). Al guns es tu dos que ado tam
uma abor da gem sócio- histórica se con cen tra ram nos usos do corpo e
nas mo bi li za ções co le ti vas das pes soas com de fi ci ên cia fí sica em
Gua da lupe (Ruf fié e Vil loing, 2020; Vil loing et al., 2016; Ferez e Ruf fié,
2015; Vil loing e Ruf fié, 2014). Essas aná li ses, con du zi das à luz do con‐ 
texto pós- colonial, es cla re cem sobre como as nor mas hi e rár qui cas,
pro du zi das pela po si ção do "do mi nante"- visto como "vá lido", so bre ‐
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Fi gura 1: Fo to gra fia da es cul tura "Ma Sourde Oreille", Baie- Mahault, Gua da lupe.

de ter mi nam dis po si ções com ple xas. Essas dis po si ções traduzem- se
em um mo vi mento de apro xi ma ção com a França con ti nen tal e um
de sejo de igual dade e de acesso igua li tá rio aos di rei tos (ga ran ti dos no
que tange às es tru tu ras e aos ser vi ços), que co e xis tem com uma
busca por au to no mia e com uma rei vin di ca ção de sin gu la ri dade cul‐ 
tu ral e cor po ral. Essas de man das são com par ti lha das por mui tos
mem bros da co mu ni dade surda de Gua da lupe, que, re cen te mente, se
uni ram para for mar o Mou ve ment Citoyens Sourds (Mo vi mento dos
Ci da dãos Sur dos). Esse co le tivo foi for mado em res posta à inau gu ra‐
ção, em no vem bro de 2018, de uma obra de arte cha mada "Ma sourde
oreille"  (li te ral mente, Meu ou vido surdo), ins ta lada em uma ro ta tó ria
para cha mar a aten ção dos mo to ris tas. Para o co le tivo, o sím bolo es‐ 
co lhido da ore lha trans mite a re pre sen ta ção de uma de fi ci ên cia li‐ 
gada à au sên cia de sig ni fi cado, a par tir de uma pers pec tiva pa to lo gi‐ 
zante: "sur dez apre en dida do ân gulo da de fi ci ên cia e da 'dis cri mi na‐ 
ção'", en quanto o lo go tipo "Mãos sobre fundo azul" [pic to grama que
sim bo liza a lín gua de si nais] "[teria en fa ti zado, em vez disso,] a aces si‐ 
bi li dade na lín gua de si nais e seu re co nhe ci mento como a lín gua dos
Sur dos. "

12

13

De modo mais geral, o Mou ve ment Citoyens Sourds tem como ob je tivo
au men tar a cons ci en ti za ção pú blica e aler tar as au to ri da des pú bli cas
e as co mu ni da des sobre as con di ções de vida e as di fi cul da des en‐ 
fren ta das pelas pes soas sur das e com de fi ci ên cia au di tiva em Gua da‐ 
lupe. O ob je tivo pri mor dial é me lho rar a aces si bi li dade na vida co ti di ‐
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ana (por exem plo, por meio do trei na mento de in tér pre tes da lín gua
de si nais, da aces si bi li dade das ad mi nis tra ções pú bli cas e, em par ti‐ 
cu lar, dos es ta be le ci men tos de saúde, da le gen da gem dos no ti ciá rios
e da in tro du ção do bi lin guismo no sis tema de edu ca ção na ci o nal).
Trata- se de aca bar com a in vi si bi li dade das pes soas sur das e com de‐ 
fi ci ên cia au di tiva em Gua da lupe e "que brar sua so li dão ".14

Método
Este es tudo foi re a li zado em vá rias eta pas: uma pes quisa ex plo ra tó ria
pos si bi li tou a co leta do co nhe ci mento ex pe ri men tal das par tes in te‐ 
res sa das (pes qui sa do res, mem bros da co mu ni dade surda, as so ci a ções
lo cais e ato res no campo da de fi ci ên cia e/ou sur dez) e uma me lhor
iden ti fi ca ção dos de sa fios da população- alvo, antes de ajus tar o mé‐ 
todo e as fer ra men tas de co leta de dados por meio de mo men tos de
co- construção. Tam bém foram iden ti fi ca das vá rias ques tões que afe‐
ta ram a pes quisa e a co leta de dados: em pri meiro lugar, a ne ces si‐ 
dade de não li mi tar o for mato do ques ti o ná rio a uma forma es crita.
Além das di fi cul da des de de co di fi ca ção, o nível de le tra mento e a
com pre en são do sig ni fi cado foram ci ta dos como obs tá cu los à re a li za‐ 
ção de uma pes quisa cujo con teúdo era muito com plexo. Do ponto de
vista quan ti ta tivo, as es ca las de me di ção ini ci al mente pla ne ja das, a
Me a sure of Li ving Ha bits (Me dida dos Há bi tos de Vida) (MHA VIE,
Fougeyrollas et al., 2014) e a Me a sure of Quality of En vi ron ment (Me‐ 
dida da Qua li dade do Am bi ente) (MQE, Fougeyrollas et al., 2008), não
pu de ram ser usa das, mas ins pi ra ram o ques ti o ná rio cri ado para a
pes quisa. A adap ta ção dos prin cí pios do MQE per mi tiu a ob ten ção
das se guin tes in for ma ções: em pri meiro lugar, dados so ci o de mo grá fi‐ 
cos e con di ções ma te ri ais e so ci ais de vida; em se gundo lugar, o per‐ 
curso de cui da dos e os pro ble mas de saúde; e, por fim, as in for ma‐ 
ções re fe ren tes à vida cotidiana-  dados sobre as sis tên cias hu ma nas e
téc ni cas, o grau de con for mi dade com 27 há bi tos de vida e a mo bi li‐ 
dade geográfica-  em par ti cu lar para a França con ti nen tal. O ques ti o‐
ná rio foi dis po ni bi li zado em papel ou em for mato di gi tal e pôde ser
pre en chido pelo par ti ci pante ou ad mi nis trado pelo en tre vis ta dor,
acom pa nhado por um in tér prete, que for nece in ter pre ta ção das per‐ 
gun tas na Lín gua de Si nais Fran cesa (LSF) , das mo da li da des de res‐ 
posta e das res pos tas do par ti ci pante. A ver são di gi tal on- line foi cri‐ 
ada usando o soft ware de pes quisa e de aná lise de dados Sphinx.
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Para com ple men tar e con tex tu a li zar esses dados quan ti ta ti vos, a pes‐ 
quisa de campo tam bém em pre gou me to do lo gia qua li ta tiva:

9

1) En tre vis tas bi o grá fi cas, uma es co lha me to do ló gica ali nhada com o
de sejo de pro mo ver a abor da gem nar ra tiva da ex pe ri ên cia da de fi ci‐ 
ên cia (Ville, 2008). Elas foram re a li za das com pes soas sur das e com
de fi ci ên cia au di tiva (na pre sença de um in tér prete, quando ne ces sá‐ 
ria) e, às vezes, com suas fa mí lias. Os tó pi cos abor da dos foram os
mes mos do ques ti o ná rio: si tu a ção so ci o e conô mica, bi o gra fia fa mi liar,
iti ne rá rio de cui da dos, ati vi da des re a li za das e for mas de realizá- las
(vida co ti di ana, es cola, tra ba lho, ati vi da des cí vi cas e cul tu rais), em
am bi en tes fa mi li a res, ex tra fa mi li a res e ins ti tu ci o nais; con fi gu ra ções
re la ci o nais e pro ces sos de (des)so ci a li za ção li ga dos à de fi ci ên cia nes‐ 
ses di fe ren tes es pa ços.

10

2) En tre vis tas se mi es tru tu ra das com pro fis si o nais e par tes in te res sa‐ 
das dos se to res edu ca ci o nal, so cial, médico- social, pro fis si o nal e as‐ 
so ci a tivo, com o ob je tivo de criar um pai nel di ver si fi cado para toda a
população- alvo (cri an ças e ado les cen tes, adul tos, ido sos, po pu la ção
ativa). O ob je tivo era questioná- los sobre seu co nhe ci mento ex pe ri‐ 
men tal, ques tões re la ci o na das à sur dez e ao con texto local, per cep‐ 
ção dos re cur sos hu ma nos e ins ti tu ci o nais e a co e rên cia exis tente
entre esses re cur sos e as ne ces si da des das pes soas sur das e com de‐ 
fi ci ên cia au di tiva.

11

Para o re cru ta mento de su jei tos, a téc nica de amos tra gem não pro ba‐ 
bi lís tica co nhe cida como "amos tra gem em bola de neve" (Go od man,
1961), pró xima do Res pon dent Dri ving Sam pling  foi pri vi le gi ada. A
amos tra gem de po pu la ções com con tor nos im pre ci sos, di fí ceis de al‐ 
can çar de vido a ca rac te rís ti cas po ten ci al mente es tig ma ti zan tes, ou
"raras" por serem pouco aces sí veis às fer ra men tas es ta tís ti cas, cons‐ 
ti tui um de sa fio sig ni fi ca tivo nas ci ên cias so ci ais (Ba taille et al., 2018).
Al guns en tre vis ta dos, de vido à po si ção ocu pada na rede de vín cu los,
atu a ram como ga te ke e pers (me di a do res, se gundo Oli vier De Sar dan,
2007), o que fa ci li tou o acesso ao campo, a acei ta bi li dade e a di vul ga‐ 
ção da pes quisa e, por tanto, a co leta de dados. A esse res peito, o en‐ 
vol vi mento de as so ci a ções (es pe ci al mente a par ce ria com a as so ci a‐ 
ção Bé bian Un autre Monde) e de in tér pre tes foi de ci sivo para di vul‐ 
gar a pes quisa e ins pi rar con fi ança na co mu ni dade surda. Sua di vul‐ 
ga ção junto às pes soas en vol vi das no apoio às pes soas sur das em
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Ta bela 1. Ca rac te rís ti cas so ci o de mo grá fi cas, iní cio da sur dez e au to de fi ni ção de

pes soas sur das e com de fi ci ên cia au di tiva

Ca rac te rís ti cas N (%)

Es tado civil

Ca sado/ União es tá vel 24 (56,4%)

Sol teiro 31 (43,6%)

Grau de es co la ri dade  

Fun da men tal in com pleto 5 (9,1%)

Fun da men tal com pleto 27 (49,1%)

Gua da lupe ou, de forma mais ampla, pes soas com de fi ci ên cia, tam‐ 
bém foi muito útil.

Fon tes de in for ma ções e par ti ci pan tes
No total, mais de se tenta in for man tes par ti ci pa ram da pes quisa. Es‐ 
pe ci fi ca mente, 57 par ti ci pan tes pre en che ram o ques ti o ná rio. A amos‐ 
tra (n = 57; média de idade, M = 42,6; des vio pa drão, DP = 13,9) con sis‐ 
tiu em 34 mu lhe res (M = 44,3; DP = 14,4; 63,1%) e 23 ho mens (M =
40,04; DP = 13,02; 36,9%).

13

Do ponto de vista qua li ta tivo, os en tre vis ta dos são pro fis si o nais da
área, par tes in te res sa das ou ato res no campo da de fi ci ên cia ou da
sur dez, pes soas sur das ou com de fi ci ên cia au di tiva e suas fa mí lias.
Além das en tre vis tas (n = 36, du ra ção média de uma hora), que cons‐ 
ti tuem o nú cleo do ma te rial dis cur sivo, ex traí mos cerca de vinte uni‐ 
da des qua li ta ti vas de vá rias fon tes e de tro cas for mais e in for mais
(reu niões de co- construção, tro cas pós- questionário, ofi ci nas, plan‐ 
tões no Cen tro Hos pi ta lar Uni ver si tá rio, se mi ná rios, reu niões de Sur‐ 
dos). Por tanto, o vo lume in di cado re flete o nú mero de en tre vis tas e
não o nú mero de in for man tes con ta ta dos. Como mui tos dos in ter lo‐ 
cu to res têm de fi ci ên cia au di tiva ou per ten cem a um cír culo pró ximo
de pes soas sur das ou com de fi ci ên cia au di tiva, quase me tade das en‐ 
tre vis tas (n = 15) foi do tipo "his tó rias de vida". Cada con teúdo dis cur‐ 
sivo foi trans crito (li te ral mente) para aná lise te má tica e de pois ano ni‐ 
mi zado.

14

As ca rac te rís ti cas da amos tra de pes soas sur das e com de fi ci ên cia
au di tiva são mos tra das na ta bela abaixo:

15
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En sino Médio 14 (25,5%)

Su pe rior 9 (16,4%)

Si tu a ção pro fis si o nal  

Ati vos 21 (38,9%)

Ina ti vos 27 (50%)

Apo sen ta dos 6 (11,1%)

Iní cio da sur dez  

De nas cença 34 (59,6%)

Ad qui rida ao longo da vida 23 (40,4%)

Au to de fi ni ção  

Surdo 37 (64,9%)

Pes soa com de fi ci ên cia au di tiva 15 (31,6%)

Ou tros 5 (15,8%)

Outro: "Hí brido / ambos” 3

Outro: Pes soa Ou vinte 2

* Se vive com o par ceiro (32,7%) ou não (10,9%).

Para ca rac te ri zar os en tre vis ta dos, além da abor da gem ba se ada no
con texto em que a sur dez ocor reu e na au di ção re ma nes cente, con‐ 
forme pes qui sas na ci o nais, con si de ra mos re le vante con tar com uma
di men são sub je tiva e iden ti tá ria. Essa di men são está li gada à au to de‐ 
fi ni ção dos in di ví duos, in de pen den te mente de suas ca rac te rís ti cas fí‐ 
si cas ou fun ci o nais. Para o item: "Eu me de fino como...", as op ções de
res posta eram: "Surdo", "de fi ci ente au di tivo", "ne nhum dos dois",
"outro" ("es pe ci fi que", in cluindo um es paço para livre ex pres são). Dos
57 par ti ci pan tes que res pon de ram à per gunta, 37 se de fi ni ram como
sur dos, 15 como de fi ci en tes au di ti vos e 5 como "outro" dos quais 3 se
de fi ni ram como "hí bri dos" ou "ambos" (sur dos e de fi ci en tes au di ti vos)
e 2 ( jo vens com im plan tes) se de fi ni ram como "ou vin tes" e se re cu sa‐ 
ram a ser ca te go ri za dos como de fi ci en tes au di ti vos ou sur dos.

16

A aná lise dos meios de co mu ni ca ção es co lhi dos tam bém é re le vante
para ca rac te ri zar os en tre vis ta dos: a Lín gua de Si nais Fran cesa é pre‐ 
do mi nante. Mais de 77,2% (n = 44) dos par ti ci pan tes utilizam- na com
frequên cia, sendo que ape nas 3 in di ví duos (5,3%) o fazem ra ra mente,
se guida pela es crita, que é usada com frequên cia (52,6%, n = 20) e ra‐ 
ra mente (29,8%, n = 17), e pela lei tura la bial, que é usada com frequên‐ 
cia por mais da me tade dos en tre vis ta dos (54,4%, n = 31, em com pa ra‐ 
ção com 33,3%, n = 19, que a usam ra ra mente). A ora li za ção é usada
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com frequên cia por 36,8% (n = 14). A lín gua fa lada com pleta (Lan gage
Parlé Com plété) é usada com frequên cia por ape nas dois en tre vis ta‐ 
dos; 63,6% (n = 35) não são ca pa zes de usá- la.

Uma abor da gem quan ti ta tiva da
par ti ci pa ção so cial de pes soas
sur das e com de fi ci ên cia au di tiva

Ava liar a per cep ção de li mi ta ção nas
ati vi da des

O Glo bal Activity Li mi ta tion In di ca tor (GALI), ou in di ca dor glo bal de
res tri ção de ati vi dade, foi usado para cap tar a per cep ção geral das li‐ 
mi ta ções dos par ti ci pan tes. Esse in di ca dor per mite a for mu la ção de
uma única per gunta que in clui qua tro ele men tos da de fi ci ên cia
(Dauphin e Ei de li man, 2021): sua di men são crô nica ("por mais de 6
meses"), suas cau sas ("pro ble mas de saúde"), a ten ta tiva de medir as
con sequên cias nas ati vi da des ("li mi tado nas ati vi da des") em um de‐ 
ter mi nado con texto so cial ("o que as pes soas cos tu mam fazer"). As
pes soas são con si de ra das “com de fi ci ên cia” no sen tido de terem res‐ 
tri ções se ve ras em suas ati vi da des, ao res pon de rem "sim, muito" à se‐ 
guinte per gunta: "O(a) Sr.(a) ficou li mi tado(a), por pelo menos seis
meses, nas ati vi da des que as pes soas cos tu mam fazer, de vido a um
pro blema de saúde? Sim, muito li mi tado(a) / Sim, li mi tado(a), mas não
muito / Não, nem um pouco li mi tado(a).

18

Em nosso ques ti o ná rio, o enun ci ado foi mo di fi cado: na ver dade, du‐ 
rante a fase de co- construção da fer ra menta, o fe ed back dos mem‐ 
bros da as so ci a ção par ceira nos disse que, como a sur dez não era
con si de rada um pro blema de saúde, nem uma pa to lo gia, o en tre vis‐ 
tado não atri buía as di fi cul da des en con tra das na vida co ti di ana ao
fato de ser surdo ou de ter de fi ci ên cia au di tiva, dessa forma, com
essa for mu la ção, o re sul tado su bes ti ma ria as li mi ta ções per ce bi das. O
termo "de fi ci ên cia" tam bém tinha uma co no ta ção ex ces si va mente ne‐ 
ga tiva e es tig ma ti zante para as pes soas. Con se quen te mente, o termo
"pro ble mas de saúde" não é usado, mas a causa é es pe ci fi cada ao se
re fe rir à sur dez ou às di fi cul da des au di ti vas.
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Mais de 40% dos par ti ci pan tes (40,4%, n = 23) dis se ram que se sen‐ 
tiam muito li mi ta dos em ati vi da des que as pes soas ge ral mente re a li‐
zam. Ou tros 31,6% (n = 18) sentiam- se li mi ta dos, mas não muito e
28,1% (n = 16) não se sen tiam li mi ta dos de forma al guma. Ape sar de os
sub gru pos serem pe que nos, uma aná lise com pa ra tiva para iden ti fi car
quais quer di fe ren ças entre os que se iden ti fi ca ram como sur dos (n =
37) e os que se iden ti fi ca ram de outra forma, con si de rando todas as
ca te go rias elen ca das (n = 20) foi re a li zada. Do ponto de vista es ta tís‐ 
tico, as di fe ren ças ob ser va das não foram sig ni fi ca ti vas (teste Chi2 não
sig ni fi ca tivo, p = 0,1).

20

Es ti los de vida de pes soas sur das e com
de fi ci ên cia au di tiva
Para ava liar a par ti ci pa ção so cial (ou o grau de re a li za ção dos há bi tos
de vida), 27 ati vi da des co ti di a nas foram pro pos tas no ques ti o ná rio.
Para cada item, foi so li ci tado ao en tre vis tado que in di casse o grau de
fa ci li dade para re a li za ção de cada uma delas (ou sua não re a li za ção).
Para fins de pro ces sa mento quan ti ta tivo, as res pos tas foram co di fi ca‐ 
das da se guinte forma: 0 para "im pos sí vel de fazer, mas eu gos ta ria", 1
para "muito di fí cil", 2 para " di fí cil", 3 para " fácil" e 4 para "muito fácil".
Se o há bito não é re le vante, o en tre vis tado pode in di car "não me
afeta" e, nesse caso, não é le vado em con si de ra ção.

21

As ati vi da des (con sulte a ta bela 2) mais di fí ceis de re a li zar (< ou = 2)
são o exer cí cio da ci da da nia ("par ti ci par da vida cí vica, por exem plo,
votar"), as sis tir ao no ti ciá rio na te le vi são e cum prir ta re fas ad mi nis‐ 
tra ti vas pes so al mente (por exem plo: junto a ór gãos ad mi nis tra ti vos
como a Caisse d'Al lo ca ti ons Fa mi li a les [CAF ] ou a pre fei tura).

22

17

As ati vi da des re a li za das com al guma di fi cul dade (pon tu a ção entre 2 e
3) são: con sul tas mé di cas ("ir a uma con sulta mé dica"), re a li zar ati vi‐ 
da des cul tu rais de lazer (como ir a um museu), re a li zar pro ce di men‐ 
tos ad mi nis tra ti vos  à dis tân cia, comunicar- se com pes soas ou vin tes,
ler (um jor nal, um livro), tirar a car teira de mo to rista, comunicar- se
com co le gas de tra ba lho, comunicar- se com a fa mí lia e, por fim,
acom pa nhar as no tí cias na In ter net. As ou tras ati vi da des (vi a jar, cui‐ 
dar do corpo, ta re fas e lazer do més tico, ali men ta ção e re fei ções, ati‐ 
vi da des es por ti vas e ar tís ti cas, comunicar- se com pes soas sur das, as ‐

23
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Ta bela 2: Pon tu a ções mé dias (e des vio pa drão) para o de sem pe nho de ati vi da des

da vida diá ria para todas as pes soas sur das e com de fi ci ên cia au di tiva e por

grupo, com valor de p do teste Mann- Whitney.

Es tilo de vida
Po pu la ção total
(média ± des vio
pa drão)

Sur dos
(média ± des vio
pa drão)

Ou tros
(média ± des vio
pa drão)

Valor de p
valor (Teste U de
Mann- Whitney)

Cui dado com
o corpo 3.94 ± 0.23 3.94 ± 0.23 3.95 ± 0.22 0.96

Pre paro de re‐ 
fei ções 3.77 ± 0.54 3.77 ± 0.54 3.78 ± 0.54 0.97

Ali men ta ção 3.91 ± 0.44 3.94 ± 0.23 3.85 ± 0.67 0.96

Vi a gem (int) 3.96 ± 0.18 3.94 ± 0.23 4.00 ± 0.00 0.29

Trans porte
pú blico 3.07 ± 0.99 3.13 ± 1.05 2.94 ± 0.89 0.35

sis tir a fil mes, sé ries e do cu men tá rios na te le vi são) têm uma pon tu a‐ 
ção de alto de sem pe nho (fa cil mente re a li za das, pon tu a ção > 3).

As aná li ses com pa ra ti vas entre os gru pos foram re a li za das usando o
teste U de Mann- Whitney, pois a dis tri bui ção dos dados não se guiu
uma dis tri bui ção nor mal (teste de Shapiro- Wilk sig ni fi ca tivo). Os re‐ 
sul ta dos são mos tra dos na ta bela abaixo. Por se tra tar de uma amos‐ 
tra pe quena, aná li ses de sub gru pos com base em ca te go rias cons truí‐ 
das e cru za das com um con junto de va riá veis re le van tes (por exem‐ 
plo, tempo de iní cio da sur dez, grau de cla rado de li mi ta ção, ajuda
téc nica usada, mé todo pre fe rido de co mu ni ca ção, au to de fi ni ção) não
foram pos sí veis. Na li te ra tura, es tu dos des ta cam a he te ro ge nei dade
das abor da gens e as di fi cul da des em de fi nir ca te go rias re le van tes
para aná li ses re la ci o na das à sur dez. Em nosso es tudo, os dados quan‐ 
ti ta ti vos referem- se a todos os sur dos e de fi ci en tes au di ti vos, mas
com pa ra ções entre gru pos foram pro pos tas quando con si de ra das re‐ 
le van tes em re la ção à va riá vel ana li sada (par ti ci pa ção so cial, es tigma
per ce bido, li mi ta ção glo bal nas ati vi da des). Considerou- se a di fe rença
entre os en tre vis ta dos que se iden ti fi ca ram como sur dos e aque les
que ado ta ram outra iden ti dade. Esse agru pa mento sob a de sig na ção
comum de "outro" não se re fere ne ces sa ri a mente a um grupo ho mo‐ 
gê neo e co e rente, mas pareceu- nos que as pes soas que se au to de fi‐ 
nem como sur das en fren tam di fi cul da des diá rias e têm mais ne ces si‐ 
da des de com pen sa ção e de adap ta ção do am bi ente. O ma te rial qua li‐ 
ta tivo nos per mi tirá re fi nar e for ta le cer essas hi pó te ses.
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Mo bi li dade (ext) 3.40 ± 0.87 3.45 ± 0.95 3.30 ± 0.73 0.13

Exame de di re ção 2.60 ± 1.23 2.64 ± 1.32 1.20 ± 0.97 0.51

No tí cias da In ter net 2.77 ± 1.13 2.64 ± 1.20 3.00 ± 0.97 0.32

No tí cias da TV 1.91 ± 1.30 1.40 ± 1.11 2.85 ± 1.08 < .001

Lei tura 2.54 ± 1.09 2.22 ± 1.09 3.10 ± 0.85 < .05

Com pras 3.67 ± 0.61 3.69 ± 0.62 3.61 ± 0.60 0.46

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

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

Pro ce di men tos ad mi nis tra ti vos (à dis tân cia) 2.31 ± 1.03 2.21 ± 1.13 2.50 ± 0.78 0.39

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

Co mu ni ca ção com ou vin tes 2.39 ± 0.86 2.16 ± 0.83 2.80 ± 0.76 < .01

Co mu ni ca ção com os sur dos 3.41 ± 1.02 3.70 ± 0.81 2.84 ± 1.16 < .001

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

Co mu ni ca ção com co le gas 2.63 ± 0.92 2.48 ± 0.94 3.00 ± 0.77 0.13

Con sul tas mé di cas 2.18 ± 1.06 1.91 ± 1.01 2.68 ± 1.00 < .01

Ser vi ços di gi tais 3.35 ± 0.85 3.37 ± 0.86 3.30 ± 0.86 0.71

Lazer do més tico 3.57 ± 0.74 3.50 ± 0.84 3.72 ± 0.46 0.45

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

Ati vi da des fí si cas e es por ti vas 3.25 ± 0.98 3.22 ± 1.09 3.31 ± 0.74 0.86

Pas seios 3.40 ± 0.92 3.40 ± 1.01 3.40 ± 0.87 0.56

Con teúdo au di o vi sual 3.09 ± 0.95 2.94 ± 0.98 3.35 ± 0.87 0.12

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

Foram ob ser va das di fe ren ças sig ni fi ca ti vas nos se guin tes há bi tos de
vida: acom pa nhar as no tí cias na In ter net, ler, par ti ci par da vida cí vica,
comunicar- se com pes soas ou vin tes, comunicar- se com pes soas sur‐ 
das, com pa re cer a con sul tas mé di cas e re a li zar ati vi da des cul tu rais e
de lazer. Em todas essas ati vi da des, com ex ce ção da co mu ni ca ção
com pes soas sur das (em que os sur dos têm mais fa ci li dade), a pon tu‐ 
a ção média dos en tre vis ta dos do grupo “Ou tros” é mais alta; em ou‐ 
tras pa la vras, as pes soas que se iden ti fi cam como sur das têm mais li‐ 
mi ta ções e mais di fi cul da des.
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Falta de aces si bi li dade na vida co ti di ‐
ana: "Sen ti mos que não somos to tal ‐
mente parte da so ci e dade"
As pro du ções dis cur si vas tra zem um es cla re ci mento adi ci o nal sobre
esses dados quan ti ta ti vos. Den tre os temas abor da dos, um dos mais
im por tan tes e re cor ren tes é a aces si bi li dade. Acesso aos es pa ços e
pro ces sos da vida co ti di ana: ad mi nis tra ções pú bli cas e pri va das, lojas,
ins ti tui ções, mas tam bém acesso aos ser vi ços de saúde, às in for ma‐ 
ções lo cais e na ci o nais, à vida cul tu ral, cí vica e po lí tica.

26

Por exem plo, quando se trata de no tí cias e in for ma ções trans mi ti das
pela te le vi são ou pela im prensa, as pes soas sur das dizem que, mui tas
vezes, são ex cluí das por não terem acesso à lín gua de si nais ou às
trans cri ções e tam bém por não do mi na rem a lín gua es crita. É assim
que Yanis, Surdo e ins tru tor da Lín gua de Si nais Fran cesa ex plica:

27

Para fazer com pras, é mais fácil, mas para se co mu ni car, é um pouco
com pli cado. (...) As mai o res di fi cul da des, eu diria, estão no local de
tra ba lho, de pois, no que diz res peito às nor mas de trân sito (...) e
tam bém no setor de saúde, onde a co mu ni ca ção é muito com plexa.
No que diz res peito à im prensa tam bém, não tem nada pen sado pra
gente!

Sua com pa nheira, que tam bém é Surda e usuá ria da LSF, acres centa:28

Se não en ten de mos, não po de mos se guir em frente, não po de mos
viver (...) Por exem plo, um alerta ou um aviso de tem pes tade, você
pre cisa ser avi sado se algo grave acon tece.

É im por tante lem brar que os re sul ta dos da pes quisa quan ti ta tiva
mos tra ram que, em bora as pes soas sur das e com de fi ci ên cia au di tiva
ge ral mente usem a es crita para se co mu ni car, a lei tura não é uma ta‐ 
refa fácil, é ainda mais di fí cil para as pes soas que se iden ti fi cam como
sur das. Os avi sos de saúde pú blica ou de ris cos cli má ti cos e me te o ro‐ 
ló gi cos estão no cerne da ques tão de como tor nar as in for ma ções
aces sí veis, con forme apon tado por vá rios en tre vis ta dos, e por as so ci‐ 
a ções lo cais que di vul gam essas in for ma ções à co mu ni dade surda:
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Res sal ta mos que, quando se tra tava de fu ra cões e de ou tras ques tões
im por tan tes, tí nha mos que divulgá- las atra vés da mídia e torná- las
aces sí veis (...); foi isso que fi ze mos, do nosso jeito, quando tí nha mos
di nheiro do de par ta mento para isso, or ga ni za mos con fe rên cias in ‐
for ma ti vas. Sobre pro ce di men tos ad mi nis tra ti vos, saúde, ques tões
atu ais, coi sas assim. Mas (...) esse não é o nosso papel. (Pes soa ou ‐
vinte mem bro de uma as so ci a ção)

A de sin for ma ção está em todo lugar, então elas [pes soas sur das]
foram for te mente im pac ta das, por isso, se nin guém as in for mar de
ver dade, elas acei ta rão a pri meira in for ma ção que apa re cer (...) As
pri mei ras re pre sen ta ções de lo go ti pos da AIDS pa re cem sím bo los
nu cle a res, então, por um tempo, as pes soas sur das pen sa ram que
havia uma li ga ção entre a AIDS e a ener gia nu clear (...) É por isso que
a in for ma ção é tão im por tante. (Fo no au dió logo em um cen tro de
aco lhi mento de jo vens sur dos e com de fi ci ên cia au di tiva)

Nesse sen tido, o aco lhi mento de pes soas sur das e com di fi cul da des
au di ti vas e sua as sis tên cia em pro ce di men tos ad mi nis tra ti vos são ob‐ 
je ti vos pri o ri tá rios das po lí ti cas pú bli cas, con forme in di cado pelo
agente res pon sá vel pela po lí tica de in clu são do De par ta mento de
Eco no mia, Em prego, Tra ba lho e So li da ri e dade (DEETS), que tam bém
aponta que um pro cesso de "acul tu ra ção" dos agen tes foi ini ci ado,
nesse sen tido, para "fi nal mente pro por, aper fei çoar e adap tar um ser‐ 
viço pú blico para pes soas com essa de fi ci ên cia sen so rial". Com um
atraso "no que diz res peito ao tra ta mento igua li tá rio dos usuá rios".
Com re la ção mais es pe ci fi ca mente aos es ta be le ci men tos de saúde
pú blica, Jean- Louis, surdo ora li zado e di re tor de uma pla ta forma de
aces si bi li dade, ex plica em uma en tre vista:
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O se nhor men ci o nou a pre fei tura, a Caisse d'Al lo ca ti ons Fa mi li a les, o
ser viço de emer gên cia.... Nor mal mente, esses são os tipos de es ta be ‐
le ci men tos aber tos ao pú blico que têm a obri ga ção fun da men tal de
serem aces sí veis (...). O setor de saúde é, de longe, o que tem o pior
de sem pe nho (...). Quando você olha para o custo de tor nar um hos pi ‐
tal aces sí vel a pes soas sur das e com de fi ci ên cia au di tiva, ele fica
entre 10.000 e 12.000 euros por ano (...). Por tanto, é uma ques tão de
von tade, de men ta li dade. E isso é ainda mais grave nos ter ri tó rios ul ‐
tra ma ri nos, que são os mais ca ren tes.
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A aces si bi li dade ao aten di mento du rante todo o pro cesso, desde a
mar ca ção de uma con sulta com um pro fis si o nal de saúde até o re ce‐ 
bi mento e o acom pa nha mento do aten di mento, é um grande pro‐ 
blema na re gião. Aná li ses de sub gru pos an te ri o res mos tra ram que a
po pu la ção surda tem muito mais di fi cul dade em com pa re cer a con‐ 
sul tas mé di cas. Quando per gun ta dos sobre como mar cam uma con‐ 
sulta com um mé dico, mais da me tade (51,9%, n= 28) das pes soas sur‐ 
das e com de fi ci ên cia au di tiva diz ser au xi li ada por uma ter ceira pes‐ 
soa (por exem plo, um mem bro da fa mí lia, um amigo). 37% dos en tre‐ 
vis ta dos afir mam ser in de pen den tes (com, ver sus sem di fi cul dade,
14,8%, n= 8, e 22,2%, n= 12, res pec ti va mente). Mais da me tade (54,4%,
n=31) afir mou nunca ter usado ser vi ços adap ta dos para sur dos. 36,8%
(n=21) afir ma ram já terem uti li za dos, mas na França con ti nen tal; para
quase 90% da amos tra (87,7%, n=35), não há ser vi ços adap ta dos para
pes soas sur das e com de fi ci ên cia au di tiva em Gua da lupe.
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Vá rias pes soas sur das e com de fi ci ên cia au di tiva e suas fa mí lias re la‐ 
tam ex pe ri ên cias de falta de aces si bi li dade e gran des di fi cul da des de
co mu ni ca ção ao mar car con sul tas, com pa re cer a ser vi ços de emer‐ 
gên cia ou in te ra gir com pro fis si o nais da saúde:
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Seria re al mente uma van ta gem ter a lín gua de si nais no hos pi tal.
Criar um polo es pe ci a li zado para pes soas sur das. (...) O au xí lio re ce ‐
bido por in va li dez 19 é usado para pagar o in tér prete, mas gos ta ria
que fôs se mos mais mo der nos, que ti vés se mos coi sas adap ta das à
nossa si tu a ção e aos dias de hoje, e que não fôs se mos o filho pobre
da França. (Raphaël, Surdo)

Por exem plo, para ir ao gi ne co lo gista, para fazer uma res so nân cia
mag né tica, para ir ao den tista, você sem pre pre cisa de um in tér ‐
prete. (...) Por que é a minha vida e eu quero con ti nuar in de pen dente,
me virar so zi nha (...). No hos pi tal é muito com pli cado, não há in tér ‐
pre tes e toda vez que há um aci dente temos que cha mar o in tér prete
para vir (...). O mesmo acon tece quando eles ex pli cam como tomar
um re mé dio, se você não en ten der, pode ter con sequên cias gra ves.
(San dra, Surda)

A aces si bi li dade à lín gua de si nais é muito im por tante, es pe ci al mente
na área mé dica. Isso tam bém vale para o Có digo de Trân sito, e até
mesmo no Pôle Em ploi 20 deve haver pes soas que sai bam fazer os si ‐
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nais, e tam bém na área ju di cial, na po lí cia civil e mi li tar, é im por tante
ter a lín gua de si nais. Mas eu diria que a pri o ri dade é a área mé dica.
(Julie, Surda, usuá ria da LSF)

O de sa fio da in clu são de pes soas con si de ra das com de fi ci ên cia na so‐ 
ci e dade con siste em tor nar aces sí veis todos os as pec tos da vida so‐ 
cial. En tre tanto, quando se trata da vida cul tu ral, mais uma vez, os lo‐ 
cais aber tos ao pú blico, como mu seus, não per mi tem que as pes soas
sur das e com de fi ci ên cia au di tiva par ti ci pem da pro gra ma ção cul tu ral
ple na mente. De fato, o termo "aces si bi li dade" é fre quen te mente re‐ 
du zido à mo bi li dade, ao mo vi mento e ao am bi ente cons truído. Marc,
que é Surdo, des creve sua ex pe ri ên cia quando ele e seu filho ou vinte
vi si tam o Me mo rial ACTe em Pointe- à-Pitre, um es paço cul tu ral e
sim bó lico de di cado à me mó ria co le tiva da es cra vi dão e do tado de um
olhar para o mundo con tem po râ neo:
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É im por tante ter in for ma ções, por exem plo, no museu sobre a his tó ‐
ria, nos sas ori gens são gua da lu pen ses, mas não temos in for ma ções,
não tem his to ri a do res. Tem pes soas que vêm da França con ti nen tal,
mas não co nhe cem a cul tura de Gua da lupe. Por tanto, re al mente pre ‐
ci sa mos ter acesso à his tó ria de nos sos an ces trais, de Gua da lupe. (...)
É im por tante, é vital! Mesmo que você seja surdo.

A par ti ci pa ção so cial no campo da ci da da nia é se ri a mente pre ju di‐ 
cada para as pes soas sur das e com de fi ci ên cia au di tiva: an te ri or‐ 
mente, os re sul ta dos in di ca ram que, de todos os itens li ga dos aos há‐ 
bi tos de vida, o exer cí cio da ci da da nia é a ati vi dade mais di fí cil de ser
re a li zada. A aces si bi li dade, nesse con texto, é, por tanto, fun da men tal
para ga ran tir às pes soas sur das e com de fi ci ên cia au di tiva o pleno
exer cí cio de di rei tos e a igual dade de tra ta mento:
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Mesmo na pre fei tura é pre ciso um in tér prete para que pes soas sur ‐
das pos sam en ten der, para que haja aces si bi li dade e para que eles
pos sam se ex pres sar tam bém, por que se não hou ver avi sos, não sa ‐
be mos de nada, ou há avi sos que não con se gui mos ler. É pre ciso que
as pes soas sur das pos sam par ti ci par da vida cí vica, por tanto, pre ci ‐
sa mos de aces si bi li dade, nem que seja mí nima, no as pecto cí vico.
(Sylvie, Surda, usuá ria da LSF)
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Acho que a pa la vra ci da da nia é apro pri ada para pes soas ou vin tes,
mas é muito com pli cado para os sur dos se tor na rem ci da dãos. (...)
Temos a im pres são de que não fa ze mos parte da so ci e dade. Para as
pes soas ou vin tes, existe a pos si bi li dade de subir na vida, es pe ci al ‐
mente para se tor nar pre si dente, mas nós, as pes soas Sur das, es ta ‐
mos sem pre na base da es cala so cial (...). (Ra fael)

Com pen sa ção: as sis tên cia hu mana in ‐
su fi ci ente

Quando per gun ta dos sobre a ajuda geral de que pre ci sam para re a li‐ 
zar a mai o ria de suas ati vi da des diá rias, mais de dois ter ços dos en‐ 
tre vis ta dos (71,9%, n=42) dis se ram que fre quen te mente (n=20) ou às
vezes (n=21) pre ci sa vam de ajuda no co ti di ano. Quase um terço
(28,1%, n=16) disse que nunca ou quase nunca pre ci sava de ajuda para
re a li zar suas ati vi da des.
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No geral, 66,7% dos en tre vis ta dos dis se ram que pre ci sa vam de ajuda
hu mana para re a li zar suas ta re fas diá rias (n = 38, em com pa ra ção com
33,3%, n = 19). Mais es pe ci fi ca mente, quase me tade das pes soas sur‐ 
das e com de fi ci ên cia au di tiva (45,9%, n = 17) re ce beu essa ajuda de
fa mi li a res ou de ami gos, de pro fis si o nais (como um in tér prete; 18,9%,
n = 7) ou ambos (da fa mí lia e de pro fis si o nais, 35,1% n = 13). Vá rios en‐ 
tre vis ta dos re la ta ram:
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Sim, é muito com pli cado para mim, por exem plo, para ir ao mé dico,
pre ciso ligar para minha irmã, mas se ela es ti ver tra ba lhando, fico
sem poder fazer nada, e, se o in tér prete es ti ver ocu pado, tam bém
não posso ligar para ela, então vou so zi nha e me viro (...). (Sylvie)

(...) Mui tas vezes me dizem que tenho que mar car uma con sulta por
te le fone e não pes so al mente. (...) Eu já disse que não posso ligar por ‐
que sou surda, e é por isso que pre ciso ir à clí nica, será que pre ciso
pedir ajuda para os meus pais.... Como é que eu faço então? (Julie)

O en vol vi mento de um amigo pró ximo ou de um mem bro da fa mí lia
tam bém pode criar obs tá cu los em con sul tas que en vol vam con fi den‐ 
ci a li dade mé dica ou criar si tu a ções des con for tá veis para o acom pa‐ 
nhante, que as sume mui tas fun ções, in clu sive a de in tér prete;
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Meu papel é o de uma mãe, não o de uma tra du tora, e mui tas vezes
me en con tro nessa si tu a ção (...) O hos pi tal, todas essas coi sas, a pre ‐
fei tura, a ad mi nis tra ção. Meu com pa nheiro... sou eu quem cuida de
três quar tos de tudo. (Sophie, pes soa ou vinte, com pa nheira de uma
pes soa surda)

Di ante da falta de aces si bi li dade nos es pa ços pú bli cos e nas ad mi nis‐ 
tra ções, mui tas vezes é a pes soa surda que ini cia o uso de um in tér‐ 
prete e arca com esse custo; o in tér prete tam bém sai, às vezes, de
seu "papel" ini cial:
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Quando você vê as pes soas na MDPH [Mai son Dé par te men tale pour
les Per son nes Han di ca pées] 21, não con sigo acre di tar. Quando eles
dizem: "Você não pode pre en cher os pa peis deles?" Sou in tér prete,
não sou as sis tente so cial! "Sim, mas vocês nem ima gi nam, e fu lano, é
pre ciso ajudá- lo." Não, não posso, esse não é o meu papel, é o seu. E
con tí nuo: "Por que vocês não criam um ser viço com um in tér prete da
lín gua de si nais?" (In tér prete em LSF)

A esse res peito, os en tre vis ta dos re la ta ram inú me ras dis fun ções e ir‐ 
re gu la ri da des nos pro ce di men tos ad mi nis tra ti vos da MDPH, bem
como nos au xí lios e nas in de ni za ções re ce bi dos . Um exame das prá‐ 
ti cas da MDPH re vela uma ava li a ção di fe ren ci ada e frag men tada das
ne ces si da des de in de ni za ção das pes soas com de fi ci ên cia . Além dos
pra zos de pro ces sa mento que levam a inú me ras vi o la ções de di rei tos,
o Dé fen seur des droits en France des taca as de si gual da des ter ri to ri ais.
Um exem plo é a ina de qua ção dos be ne fí cios por in va li dez (Pres ta tion
de Com pen sa tion du Han di cap, PCH) para co brir as ne ces si da des
reais das pes soas com de fi ci ên cia e as con se quen tes des pe sas dos
be ne fi ciá rios. Um pro fis si o nal es pe ci a li zado na área da sur dez, um fo‐ 
no au dió logo par ti cu lar, de cla rou em uma en tre vista:
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22

23

O pior de tudo é a MDPH. Ou seja, eles [pes soas sur das e com de fi ci ‐
ên cia au di tiva] en viam so li ci ta ções de re co nhe ci mento de sua de fi ci ‐
ên cia e nem mesmo são cha ma das. Al guns pro ces sos são ar qui va dos,
ou tros não dão em nada. Por tanto, é re al mente la men tá vel. (...) Tem
até mesmo al guns que não re ce bem mais o sub sí dio, a PCH. Eles não
sabem por que, bus cam se in for mar, re a brir o pro cesso, mas não
con se guem falar com nin guém.
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Para en trar em con tato com os ser vi ços pú bli cos, as pes soas sur das
ou com de fi ci ên cia au di tiva devem poder con tar com a "tra du ção si‐ 
mul tâ nea es crita e vi sual de qual quer in for ma ção oral ou au di tiva que
lhes diga res peito" (ar tigo 78 da lei nº 2005-102 ). Desde 2018, na
França con ti nen tal, as ope ra do ras de rede de te le fo nia móvel são
obri ga das a ofe re cer um ser viço gra tuito de re trans mis são te lefô nica
a todos os seus cli en tes aco me ti dos de perda au di tiva. Para os de par‐ 
ta men tos e as re giões ul tra ma ri nas, agora é pos sí vel fazer cha ma das
te lefô ni cas, mas no mesmo fuso ho rá rio da França con ti nen tal; não
há um cen tro de re trans mis são es pe cí fico em Gua da lupe:
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É ver dade que já exis tem cen tros de re trans mis são te lefô nica, mas
não há ab so lu ta mente ne nhum aqui e, além disso, com a di fe rença de
fuso ho rá rio, é com pli cado te le fo nar, então re al mente pre ci sa mos
criar um cen tro de re trans mis são te lefô nica em Gua da lupe. (...) Tanto
na es fera pri vada como na pú blica, gos ta ría mos de ter igual dade total
com as pes soas ou vin tes. (Léa, Surda e ins tru tora de LSF)

O pro blema para as pes soas sur das é re al mente fazer li ga ções. Roger
Voice é com pli cado, pre ci sa mos criar um ser viço ou cen tro de in tér ‐
pre tes aqui em Gua da lupe (...) e tam bém dis por da pos si bi li dade de
ligar li vre mente sem pas sar pela França. (...) Aqui, es ta mos muito
atra sa dos. (Raphaël, Surdo)

Rei vin di ca ções iden ti tá rias: "Se
todos usas sem a lín gua de si nais,
não ha ve ria mais de fi ci ên cias!

Con tor nos da sur dez e da(s) iden ti ‐
dade(s) surda(s)
A po pu la ção de sur dos e de de fi ci en tes au di ti vos abrange uma ampla
va ri e dade de per fis e de ori gens, o que torna im pos sí vel es ta be le cer
uma "ti po lo gia das pes soas sur das" pre cisa. A dis tin ção entre pes soas
sur das de nas cença e aque las que "se tor na ram" sur das é im por tante,
pois são essas úl ti mas que re al mente ex pe ri men tam uma rup tura bi o‐ 
grá fica e uma trans for ma ção sig ni fi ca tiva em sua vida co ti di ana. Para
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as pri mei ras, a sur dez faz parte de sua iden ti dade. Lydie, uma mu lher
ou vinte e mãe de um ado les cente surdo, ex pli cou isso em uma en tre‐ 
vista:

Por que al guém que se torna surdo, que se torna de fi ci ente au di tivo
aos 50 ou 60 anos de idade, ou por aci dente, é di fe rente de al guém
que nasce surdo, que se de sen volve de forma di fe rente, e eu apoio
to tal mente o con ceito de cul tura e iden ti dade. Acho que de ve ría mos
dizer que uma pes soa com de fi ci ên cia au di tiva é, na ver dade, um ou ‐
vinte que per deu a au di ção. (...) Ima gine uma pes soa que já ex pe ri ‐
men tou a au di ção: ela não pode vi ven ciar a sur dez da mesma forma
que al guém que nunca ouviu. (...) Você não sofre por algo que não co ‐
nhece.

Em nossa pes quisa, que re mos dis tin guir as pes soas sur das das pes‐ 
soas com de fi ci ên cia au di tiva. Mas a di fe rença está li gada ape nas à
pre co ci dade da perda? Seria o grau, a in ten si dade da perda que as di‐ 
fe ren cia? Seria o mo mento ou a si tu a ção evo cada (por exem plo, uma
pes soa surda que tira o apa re lho au di tivo ao vol tar do tra ba lho para
casa)? Seria o risco de uma de fi ni ção mé dica ou fun ci o nal aqui apon‐ 
tado, que tam bém oculta as di men sões sub je ti vas, iden ti tá rias e o as‐ 
pecto cul tu ral do mundo surdo. Ques ti o nando a ar ti fi ci a li dade des sas
dis tin ções, Éloise, Surda e usuá ria da LSF, ex pli cou em uma en tre‐ 
vista:
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O que sig ni fica para você o fato de ser de fi ci ente au di tivo? O que isso
sig ni fica exa ta mente? Por que, para os sur dos, às vezes pa rece uma
pa la vra in ven tada? Por que uma pes soa com de fi ci ên cia au di tiva é
um surdo ruim ou um ou vinte ruim? (...) Há pes soas sur das que ainda
têm au di ção. Há pes soas que per de ram a au di ção e não sabem fazer
si nais, e acho que elas são ex cluí das por que não têm ne nhuma lin ‐
gua gem (...). Mas, hoje, tem pes soas sur das, de fi ci en tes au di ti vos,
pes soas com im plan tes, pes soas com au di ção e todas essas pa la vras
que quero dei xar de lado, não quero es tig ma ti zar as pes soas; nós so ‐
fre mos com isso. Por exem plo, eu con sigo falar, mas as pes soas me
dizem "você é um falso surdo por que con se gue ouvir um pouco". E
isso me faz ques ti o nar minha iden ti dade e me in co moda.

O meio de co mu ni ca ção pre fe rido tam bém é uma di men são im por‐ 
tante da iden ti dade surda, que muda o cri té rio sen so rial da "au di ção"
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para o de uma cul tura comum, lem brando que a de fi ci ên cia é re la tiva:

Se todos usas sem a lín gua de si nais, não ha ve ria mais de fi ci ên cias.
(In tér prete da LSF)

Du rante uma en tre vista, uma au di o lo gista es pe ci a lista em apa re lhos
au di ti vos falou sobre a di ver si dade dos per fis que ela re cebe e alerta
para os ris cos de viés li ga dos ao nosso mé todo de amos tra gem, já que
é fa vo re cido pelo re ve za mento as so ci a tivo: trata- se tam bém de abor‐ 
dar pes soas sur das que op ta ram por re tor nar ao mundo au di tivo para
se tor na rem ora li za das. De fato, nossa amos tra in clui pouquís si mos
sur dos ora li za dos e que não usam a lín gua de si nais. A esse res peito, o
tes te mu nho de Jean- Louis, um surdo ora li zado e que não usa a lín gua
de si nais, é edi fi cante: ele va lo riza a mul ti pli ci dade dos meios de co‐ 
mu ni ca ção:
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Eu tam bém não uso a lín gua de si nais. (...) Sou uma pes soa surda ora ‐
li zada que cres ceu no sis tema edu ca ci o nal comum com pes soas ou ‐
vin tes. (...) Acho que há um fenô meno que vai se es pa lhar, que é o bi ‐
lin guismo (...); [por que] quando se trata de edu ca ção su pe rior e vida
pro fis si o nal, do mi nar o fran cês fa lado ou pelo menos es crito é uma
chave es sen cial para o pro gresso e para uma car reira. (...). De pois, há
pes soas, pais, por exem plo, que dizem "Es pero que meu filho seja
surdo": para eles, a sur dez é mais do que uma cul tura, é um país!
Com seu idi oma, sua ban deira, etc. .... OK, tam bém es pero que você
dê a ele as cha ves, por que ser surdo tam bém não é di ver tido todos os
dias. Es pe ci al mente se você não fala o idi oma prin ci pal do país em
que vive.

Raphaël, em con so nân cia com a abor da gem so cial da de fi ci ên cia,
des loca a pers pec tiva para o âm bito da or ga ni za ção am bi en tal e so‐ 
cial. Ele ex plica que é a ma neira como as pes soas sem de fi ci ên cia o
en xer gam que faz com que ele se sinta in fe rior ou li mi tado, reduz sua
sur dez a um li mite, a uma falta. Ele re jeita as ca te go rias pre de fi ni das
pelas pes soas ou vin tes:
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Eu me con si dero Surdo ou de fi ci ente au di tivo, na ver dade eu uso os
dois cha péus, as duas iden ti da des (...) Eu me sinto no meio. Eu me
sinto como um hí brido. (...) Eu não me de fino como li mi tado, são as
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ou tras pes soas que me li mi tam. É quando elas olham para mim, como
uma pes soa surda. (...) Pes soas ou vin tes, quando olham para mim.

Os dados do ques ti o ná rio sobre dis cri mi na ção per ce bida (o sen ti‐ 
mento de ser ex cluído da vida so cial por causa da de fi ci ên cia au di tiva)
com ple tam esse qua dro: quase 70% dos en tre vis ta dos afir ma ram que
per ce biam a dis cri mi na ção como sig ni fi ca tiva (22,8% acha vam que ela
exis tia, mas ape nas em um grau leve, e 8,8% dis se ram que não a sen‐ 
tiam). Do ponto de vista es ta tís tico, as di fe ren ças ob ser va das entre os
gru pos (sur dos au to de cla ra dos ver sus ou tros) não são sig ni fi ca ti vas
(teste Chi2, p = 0,1), in di cando que as pes soas com perda au di tiva par‐ 
cial tam bém en fren tam bar rei ras sig ni fi ca ti vas no am bi ente so cial.
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E os "que se tor na ram sur dos"? Entre
dois mun dos
Alexa ficou surda em uma fase avan çada da vida, pouco antes de se
apo sen tar. Ela foi sub me tida a um im plante bi la te ral, na sua opi nião,
for çado, mas cuja ur gên cia foi ex pli cada pela rá pida os si fi ca ção co‐ 
clear. Ela pas sou a acei tar seus im plan tes e não con se gue mais ficar
sem eles, em bora sua iden ti dade tenha se tor nado "com pó sita" e plu‐ 
ral:
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Eu me tor nei [surda], e isso faz uma grande di fe rença. (...) Eu disse:
"Não sou surda e eu não sou ou vinte. Estou em algum lugar no meio".
E eu con sigo me sen tir muito con for tá vel, seja eu surda, de fi ci ente
au di tiva ou que tenha me tor nado surda. Essas são as três iden ti da ‐
des com as quais eu faço ma la ba ris mos. Por exem plo, quando acordo
de manhã, sou com ple ta mente surda. De pois...

E a sur dez ad qui rida? E a pes soa com de fi ci ên cia au di tiva ou que se
tor nou surda, ou seja, a pes soa ou vinte que perde a au di ção de forma
re pen tina ou gra dual e des co bre ou se fa mi li a riza com essa nova re la‐ 
ção com o mundo? O con ceito de li mi na ri dade, ou a situação- limite
(ponto de tran si ção) im posta à pes soa ro tu lada como "pes soa com de‐ 
fi ci ên cia" (Murphy, 1993; Quen tin, 2019), é es cla re ce dor nesse caso:
uma pes soa com "au di ção ruim" e "sur dez ruim", mui tas vezes não
usuá rio da lín gua de si nais e não in te grada à co mu ni dade surda ou ao
setor as so ci a tivo, fica à mar gem, entre os dois mun dos:
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Para uma pes soa que se torna de fi ci ente au di tiva, é pre ciso pas sar
por um pe ríodo de luto. Essas pes soas não fazem parte de ne nhum
co le tivo ou as so ci a ção, não há uma co mu ni dade de pes soas com de ‐
fi ci ên cia au di tiva, os sur dos têm uma iden ti dade e uma cul tura, mas
as pes soas com de fi ci ên cia au di tiva estão em si tu a ção pior. Seu
grupo de tra ba lho as isola, e elas se iso lam, então, na ver dade, é uma
ex clu são ab so luta. A de fi ci ên cia au di tiva faz com que, pouco a pouco,
elas parem de par ti ci par das con ver sas, sejam mais dis cre tas, não
res pon dam... e os co le gas as cen su ram ou dizem "bem, de pois eu ex ‐
plico para você". (Pes soa de re fe rên cia do PRITH, Plano Re gi o nal para
a In te gra ção de Tra ba lha do res com De fi ci ên cia).

A pes soa com de fi ci ên cia au di tiva é a mais in fe liz de todas! (...) En ‐
quanto ela não tiver cri ado sua pró pria iden ti dade, será in fe liz. Es ta ‐
rão entre dois mun dos. (...) Es pe ci al mente por que en ga nam a si mes ‐
mas. (Di re tor, cen tro de aco lhi mento de jo vens sur dos)

Quando você falar sobre sur dez, não ex clua os de fi ci en tes au di ti vos.
(...) Você ou eu ama nhã, qual quer um de nós pode per der a au di ção
(...). As pes soas com de fi ci ên cia au di tiva são os "re jei ta dos" da sur dez,
é ina cre di tá vel. Os sur dos têm uma co mu ni dade surda, uma cul tura
surda, uma iden ti dade surda, uma lín gua de si nais (...). Os de fi ci en tes
au di ti vos, de fato, ouvem mal, mas ouvem mesmo assim, fazem parte
do mundo au di tivo. (Di re tor de uma as so ci a ção)

Re cu sar o "con serto": "Sou surdo, ponto
final!"
A sis te ma ti za ção da tri a gem au di tiva ne o na tal mos tra a evo lu ção das
prá ti cas re la ti vas à sur dez in fan til, le vando em conta o im por tante
papel do di ag nós tico e do tra ta mento pre co ces. De acordo com as re‐ 
co men da ções da Haute Au to rité de Santé (Alta Au to ri dade Fran cesa
para a Saúde) (HAS) , o dis curso mé dico en fa tiza o uso de aju das téc‐ 
ni cas em res posta a um di ag nós tico de sur dez: a sur dez neu ros sen so‐ 
rial é tra tada com apa re lhos au di ti vos e os casos mais gra ves com im‐ 
plan tes co cle a res.

49

25

Al guns pro fis si o nais da área da saúde ado tam uma pos tura mais sutil,
va lo ri zando a neu tra li dade e o dever de dar in for ma ções cla ras e de
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forma res pei tosa no acom pa nha mento e no acon se lha mento das fa‐ 
mí lias. No en tanto, os dados co le ta dos su ge rem que a mai o ria dos
pro fis si o nais en vol vi dos na área sur dez que atuam no campo mé dico
adota uma po si ção fa vo rá vel aos apa re lhos au di ti vos. Do ponto de
vista mé dico, o ideal é que essa res posta cor re tiva, que visa à ora li za‐ 
ção e à re cu pe ra ção total ou par cial da au di ção, seja ofe re cida em um
es tá gio ini cial. Os ar gu men tos apre sen ta dos dizem res peito à ga ran‐ 
tia da aqui si ção de ha bi li da des e à mi ni mi za ção das di fi cul da des de
apren di zado. Além disso, as aju das téc ni cas podem ser des con ti nu a‐ 
das mais tarde, na idade adulta – en quanto o pro cesso in verso é mais
di fí cil:

É nor mal que os sur dos trans mi tam sua cul tura, é a cul tura deles.
Mas você ouve, você trans mite sua cul tura e seus va lo res para seu
filho, e então será mais fácil fazer o ca mi nho in verso, se um dia ele
qui ser, ele pode parar de usar os apa re lhos; o con trá rio é im pos sí vel.
A par tir de uma certa idade, os im plan tes não tra zem mais be ne fí ‐
cios. (Ca rine, au di o lo gista)

"Você tinha 16 meses quando eu quis que você pu desse ouvir e falar.
Agora você pode, agora você está ti rando os apa re lhos, es ta mos
apren dendo LSF jun tos, é a sua co mu ni dade, a sua iden ti dade, eu
res peito isso, mas eu lhe dei a opor tu ni dade de ouvir e de es cu tar".
(Clara, mãe de um jovem usuá rio de im plante)

Quando per gun ta dos sobre a ajuda de apa re lhos au di ti vos, mais da
me tade dos en tre vis ta dos (58,9%, n = 33) in di cou que não os usava ou
que pre ci sava deles muito pouco ou nada, e 50% (n = 28) não pos‐ 
suíam ne nhum. A mai o ria dos par ti ci pan tes (80,7%, n = 46) não é
usuá ria de im plante e con si dera que não pre cisa de um im plante co‐ 
clear ou o re jeita. A pes quisa qua li ta tiva re ve lou que mui tas pes soas
sur das sen tem des con forto ou até mesmo dor (dores de ca beça, zum‐ 
bido, hi per sen si bi li dade a de ter mi na dos sons) as so ci ada ao uso de
apa re lhos au di ti vos:
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[Pes soas sur das] dizem que eles fazem muito mais ba ru lho, que são
incô mo dos, que são can sa ti vos. Os im plan tes às vezes cau sam cho ‐
ques elé tri cos. Os sur dos às vezes pulam, estão sem pre no meio do
ba ru lho, mesmo à noite, por tanto, se re mo ve rem o re cep tor, dizem
que ouvem um ba ru lho que não faz sen tido, que os in co moda. Isso
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au men ta ria o zum bido. (Lydie, pes soa ou vinte e mãe de uma pes soa
surda)

Na es cola, tive que usar um apa re lho au di tivo, mas ele não fun ci o ‐
nava, o pouco som que eu re ce bia me dava dor de ca beça; quando eu
era jovem, sem pre tive dor de ca beça". (Jenny)

Aos três anos de idade, eu tinha dois apa re lhos au di ti vos. (...) Eu os
tirei e fi quei bem, que ria ser na tu ral, nor mal: sou surdo e ponto final!
(Jean)

Do ponto de vista dos pro fis si o nais de saúde, as di fi cul da des en con‐ 
tra das não se devem à ajuda téc nica em si, mas a ajus tes ou con fi gu‐ 
ra ções ruins, es pe ci al mente no caso dos im plan tes co cle a res. Os pais
de pes soas sur das e os mem bros da co mu ni dade, por sua vez, de nun‐ 
ciam a me di ca li za ção ex ces siva e a oni pre sença de uma abor da gem
mé dica da sur dez que atua desde o mo mento do di ag nós tico, como
con fi den ciam Lydie e o di re tor de uma as so ci a ção e cen tro de for ma‐ 
ção, res pec ti va mente:
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Eu o chamo de poder mé dico por que, no iní cio, senti que era um
poder sendo exer cido sobre mim. (...) Houve um erro no iní cio. Você
não co meça com uma co mu ni dade di fe rente, você co meça com cui ‐
da dos, então você reúne todas as pes soas que têm pro ble mas au di ti ‐
vos quando, na ver dade, elas não têm as mes mas ne ces si da des. Co ‐
me ça mos com a as sis tên cia e a vemos como uma do ença. (...) Temos
que abor dar cada de fi ci ên cia in di vi du al mente e como uma iden ti ‐
dade di fe rente, não como uma forma de tratá- la.

A di fi cul dade que temos com a sur dez é que há um con flito cons ‐
tante: de um lado, há a pro fis são mé dica, que quer cor ri gir a sur dez,
e, de outro, a co mu ni dade surda, que quer rei vin di car sua sin gu la ri ‐
dade.

A con si de ra ção dos Sur dos como uma en ti dade lin guís tica e cul tu ral
po de ria con tar com o apoio do setor as so ci a tivo, que não está muito
pre sente nas pri mei ras fases do di ag nós tico e acom pa nha mento da
cri ança. Para a co mu ni dade surda, o au mento do nú mero de im plan‐
tes re flete o de sejo de nor ma li zar e cor ri gir os cha ma dos cor pos de fi‐ 
ci en tes, com re ceio de ver a lín gua de si nais de sa pa re cer.
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É por isso que es ta mos re al mente fa lando de uma mi no ria cul tu ral e
lin guís tica. Eles não ti ve ram ne nhuma sen sa ção de falta no iní cio, eles
nas ce ram assim. (...) Agora, com a tri a gem pre coce, todas as cri an ças
são exa mi na das ime di a ta mente e pre ci sam ser cor ri gi das ime di a ta ‐
mente. E é só isso. Im plante, cor re ção, ja leco branco. (...) Os pais ou ‐
vin tes com fi lhos sur dos não são in for ma dos, e o ja leco branco chega
ime di a ta mente. Ime di a ta mente o as pecto mé dico, a cor re ção. O con ‐
ceito de con ser tar. (...) É uma bar reira lin guís tica, é uma mi no ria cul ‐
tu ral. Não é como qual quer outra de fi ci ên cia e não de ve ria nem fazer
parte do cen tro de saúde. (In tér prete de LFS)

Assim que fazem a tri a gem, in for mam os pais, mas não dizem a eles
que exis tem as so ci a ções de sur dos, eles ime di a ta mente optam pelo
im plante (...). A lín gua de si nais nos per mite evo luir, en quanto um im ‐
plante não. (...) As pes soas que rem pagar ime di a ta mente por um
implante-  por que dá di nheiro, é lu cra tivo. Mas a lín gua de si nais não
é lu cra tiva. Por tanto, a pri meira so lu ção é a es tra té gia mé dica".
(Raphael, Surdo)

Iden ti dade surda... e iden ti dade gua da ‐
lu pense? A in ter sec ci o na li dade nas en ‐
tre li nhas

Nas dé ca das de 1990 e 2000, a aná lise trans ver sal das ca rac te rís ti cas
das pes soas com de fi ci ên cia fazia parte de uma abor da gem ba se ada
nas de si gual da des so ci ais (Wi nance, 2021). Os mo vi men tos so ci ais de
pes soas com de fi ci ên cia, bem como os mo vi men tos fe mi nis tas, gays e
ét ni cos, pro pu se ram novas abor da gens teó ri cas e po lí ti cas sobre de‐ 
fi ci ên cia, gê nero e etnia em ter mos de cons tru ções e pro ces sos so ci‐ 
ais (Idem). Uma pers pec tiva mais re cente pro põe cap tu rar a com ple‐ 
xi dade da ex pe ri ên cia da de fi ci ên cia, ou seja, conjugá- la "no plu ral"
(Mor mi che, 2000), por meio da noção da in ter sec ci o na li dade
(Crenshaw, 2005). Essa abor da gem leva em conta a na tu reza cu mu la‐ 
tiva dos re gis tros de dis cri mi na ção e a si tu a ção sin gu lar de des van ta‐ 
gem e dis cri mi na ção que deles re sulta. Esses ema ra nha dos pro du zem
di fe ren tes ex pe ri ên cias de do mi na ção, que podem, por tanto, ter vá‐ 
rias ori gens, e seus res pec ti vos efei tos se somam.
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Em nossa pes quisa, a abor da gem de gê nero não foi fa vo re cida, mas a
ques tão foi le van tada al gu mas vezes em re la ção à vi o lên cia se xual que
as mu lhe res sur das podem so frer. Em ter mos de etnia, as ex pe ri ên‐ 
cias de opres são re la ta das pelos en tre vis ta dos referem- se à do mi na‐ 
ção lin guís tica (fran cês ver sus cri oulo), que se soma à da cul tura do
ora lismo e a au di tiva (fran cês ver sus lín gua de si nais), em bora em se‐ 
gundo plano se possa ler a opres são exer cida pela França con ti nen tal.
Manon, ou vinte e mem bro de uma as so ci a ção, ori gi ná ria da França
con ti nen tal, ex plica isso em uma en tre vista:
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Não faz nem 50 anos que a lín gua de si nais foi re al mente re co nhe ‐
cida, o que sig ni fica que toda essa amar gura e tudo isso, como você
pode ver em Gua da lupe, na ques tão da es cra vi dão, ainda tem um im ‐
pacto em todos os re la ci o na men tos. Isso ainda está pre sente, então
você nem ima gina como é para os Sur dos, para quem isso é ainda
mais re cente. (...) Então, eles têm o dobro, car re gam uma dupla
amar gura no final das con tas. No con texto gua da lu pense, acho que
eles tam bém devem ter tido esse sen ti mento de que foram sub ju ga ‐
dos, que al gu mas pes soas se apro vei ta ram deles. E aí entre a sub mis ‐
são aos ou vin tes, que que rem ad mi nis trar tudo para nós. Por tanto, há
essa dupla re la ção: entre a Me tró pole e as pes soas ou vin tes

O professor- pesquisador Surdo, tam bém da França con ti nen tal, que
fez um tra ba lho his tó rico sobre Gua da lupe e, mais es pe ci fi ca mente,
sobre Au guste Bé bian, tam bém falou sobre o con ceito de in ter sec ci o‐ 
na li dade. A in ter sec ci o na li dade é um campo re cente que ainda está
em de sen vol vi mento e pre cisa ser ali men tado pelo de bate ci en tí fico
no es tudo das ex pe ri ên cias re la ci o na das à de fi ci ên cia. Ele ex pli cou
[an te ri or mente, du rante a con versa com o en tre vis ta dor, o in tér prete
não en ten deu o termo in ter sec ci o na li dade, soletrou- o usando ti po gra‐ 
fia e definiu- o referindo- se à noção de "raça", en ten dida como uma
cons tru ção so cial]:
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Pes qui sa dor: Sim, a ques tão "ra cial", se é que po de mos chamá- la
assim.

En tre vis tado: Acho que é muito mais forte em Gua da lupe. Por exem ‐
plo, você co nhece V.?
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Pes qui sa dor: Sim, sim. Bem, como mu lher, negra e surda, so freu dis ‐
cri mi na ção dupla e até tri pla. Fi quei muito sur preso ao des co brir isso
por que, na quela época, foi a pri meira vez que fui a Gua da lupe, e me
pa re ceu que havia mais pes soas ne gras, mas elas eram muito mais
sen sí veis à dis cri mi na ção, ti nham muito mais ex pe ri ên cia com isso,
muito mais dis cri mi na ção como pes soas sur das (...). Na França, a
noção de in ter sec ci o na li dade está co me çando a sur gir, mas há
pouquís si mas pes soas sur das ne gras na França, mas é claro que há
mais em Gua da lupe, por isso é mais evi dente. (...) São muito mais
sen sí veis à dis cri mi na ção. (...) Quando penso nisso, em ter mos de
iden ti dade cri oula, não penso ne ces sa ri a mente na co mu ni dade
surda. Para mim, ela está meio apa gada, mas a iden ti dade Surda está
lá (...) e tenho a im pres são de que ela ainda não ter mi nou em ter mos
de cons tru ção. (...) Nos úl ti mos doze anos, eu diria que pas sei a en ‐
ten der me lhor essa ideia de in ter sec ci o na li dade.

Para ou tros in for man tes, essas ques tões de iden ti dade e de do mi na‐ 
ção estão li ga das à lín gua e à im pos si bi li dade de os Sur dos gua da lu‐ 
pen ses de sen vol ve rem ple na mente sua iden ti dade, cujo de sa fio re‐ 
side na apro pri a ção das es pe ci fi ci da des lo cais. A lín gua cri oula  é
pouco pre sente na LSF, mesmo que al guns si nais sejam adap ta dos ao
con texto so ci o cul tu ral:
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Sim, os sur dos têm sua pró pria iden ti dade. Um surdo gua da lu pense
não é um surdo fran cês. Para co me çar, eles fazem si nais di fe ren tes.
Pás coa, por exem plo, aqui é o ca ran guejo , ou mamãe. Sol teiro tam ‐
bém. Aqui é o tur bante. Por tanto, são ne ces sá rios ele men tos cul tu ‐
rais e, como todos foram iso la dos, eles de sen vol ve ram isso de uma
forma um pouco en dê mica. E, nesse caso, acho vemos coi sas muito
cul tu rais. (...) Eu tinha su ge rido a ideia de um li vreto, um pe queno di ‐
ci o ná rio de LSF pu ra mente an ti lhano. Por que quando você diz "Vejo
você na Pás coa", o povo da Mar ti nica [ilha vi zi nha de Gua da lupe] en ‐
tende. Mas o Creu sot [do de par ta mento fran cês de Creuse], o que
eles vão fazer com o ca ran guejo? (Fo no au dió logo)
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É a Lín gua de Si nais Fran cesa, da França me tro po li tana. Então, fruit à
pain , cos tu má va mos dizer fruit - à - pain (risos). Se tem bro, são
uvas . Mas aqui é com ple ta mente... Tem que ser local. Em ter mos de
men ta li dade, de idi oma e de cul tura. Está des co nec tado. É sem pre a
me tró pole que in flu en cia. E aqui foi sem pre de pois. Lá, eles estão
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pen sando há al guns anos em criar um la bo ra tó rio de idi o mas (In tér ‐
prete de LSF).

Acho que há uma certa opres são por parte da França me tro po li tana,
ou pelo menos dos sur dos me tro po li ta nos, em re la ção aos sur dos de
Gua da lupe. (...) Es tru tu ras fora de Gua da lupe que não co nhe cem a
cul tura e que rem impor a cul tura me tro po li tana em Gua da lupe. Isso
não é pos sí vel, é um ver da deiro obs tá culo para os Sur dos, que não
con se guem mais en con trar seu ca mi nho e não sabem como se guir
em frente, e que estão per dendo a cul tura do seu dia a dia. (Éloïse)

Dis cus são e con clu são
A si tu a ção so cial e de saúde não é ho mo gê nea em toda a França, mas
as dis pa ri da des ter ri to ri ais não se devem ape nas às ca rac te rís ti cas
ge o grá fi cas (in su la ri dade, afas ta mento) dos Ter ri tó rios Ul tra ma ri nos.
As de si gual da des so ci ais e ter ri to ri ais são mai o res do que no resto da
França, per sis tem e estão se acen tu ando. As di fi cul da des econô mi cas
e so ci ais, o acesso de si gual aos ser vi ços pú bli cos, a dis tri bui ção de si‐ 
gual das ins ta la ções de saúde, a de te ri o ra ção das in fra es tru tu ras são
ques tões men ci o na das pela po pu la ção que ques ti o nam os ob je ti vos
de igual dade real con sa gra dos na lei. Em ter mos de saúde pú blica, a
es tru tura le gis la tiva agora prevê ob je ti vos di fe ren ci a dos para os ter ri‐ 
tó rios ul tra ma ri nos fran ce ses: os ob je ti vos da Stra té gie na ti o nale de
santé (Es tra té gia Na ci o nal de Saúde) (2018-2025) são com ple men ta‐ 
dos por ob je ti vos de saúde es pe cí fi cos para esses ter ri tó rios .
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A pes quisa DECIBEL- G (DE fi Ci ence au dI tive: Be soins et Le vi ers en
Gua de loupe) é o pri meiro es tudo, com base em uma me to do lo gia
mista, a ana li sar es pe ci fi ca mente as tra je tó rias de vida, o iti ne rá rio de
cui da dos e as ne ces si da des da po pu la ção surda e com de fi ci ên cia au‐
di tiva no ar qui pé lago de Gua da lupe. A mai o ria dos par ti ci pan tes nas‐ 
ceu surda; sem ajuda ou com pen sa ção, é im pos sí vel ou muito di fí cil
ou vi rem uma con versa, o que re vela um grau sig ni fi ca tivo de sur dez.
A mai o ria dos en tre vis ta dos usa a Lín gua de Si nais Fran cesa e se
iden ti fica como sur dos. No caso das pes soas com de fi ci ên cia au di tiva
ou que "se tor na ram" sur das, o ob je tivo é con si de rar as re con fi gu ra‐ 
ções so ci ais e iden ti tá rias es pe cí fi cas ge ra das pela "rup tura bi o grá‐ 
fica" vi ven ci ada (Bury, 1982).
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Os dados sobre a par ti ci pa ção so cial mos tram que há gran des li mi ta‐ 
ções e até mesmo si tu a ções in ca pa ci tan tes na vida co ti di ana. A mai o‐ 
ria dos par ti ci pan tes afir mou que, de vido à sua de fi ci ên cia au di tiva,
eram li mi ta dos em ati vi da des que as pes soas fazem nor mal mente, e
que sua ca pa ci dade de re a li zar ati vi da des cor ri quei ras era mui tas
vezes li mi tada pela ne ces si dade de apoio hu mano, em par ti cu lar de
um mem bro da fa mí lia. As ati vi da des mais di fí ceis de re a li zar são:
exer cer a ci da da nia, manter- se atu a li zado com as no tí cias, cum prir
ta re fas ad mi nis tra ti vas e re la ci o na das à saúde e ati vi da des cul tu rais e
de lazer.
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De acordo com as pes soas en tre vis ta das, a falta de aces si bi li dade é o
prin ci pal obs tá culo para a par ti ci pa ção de pes soas sur das e com de fi‐ 
ci ên cia au di tiva, sejam elas mes mas, suas fa mí lias e seus ami gos, ou
aque les que tra ba lham no campo da sur dez. Nesse sen tido, as as so ci‐ 
a ções lo cais de sem pe nham um papel es sen cial como vín cu los e es pa‐ 
ços de so ci a li za ção. Em ter mos de saúde, o acesso à as sis tên cia mé‐ 
dica é uma ques tão fun da men tal, mas tam bém im plica a pos si bi li dade
de se co mu ni car com os pro fis si o nais de saúde e compreendê- los. O
acesso a ser vi ços de in ter pre ta ção é di fí cil e dis pen di oso, e exige pre‐ 
vi são e or ga ni za ção.
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Para a co mu ni dade surda, as me di das com pen sa tó rias - apa re lhos au‐ 
di ti vos e im plan tes - re fle tem uma visão de fi ci tá ria da sur dez e uma
"ide o lo gia do con serto". En quanto a busca de iden ti dade na ado les‐ 
cên cia, im pul si o nada pela com pa ra ção so cial, é mais vol tada para
mas ca rar a de fi ci ên cia e tornar- se uma pes soa com au di ção nor mal, o
adulto surdo tende a afir mar sua iden ti dade es pe cí fica aproximando- 
se do grupo in terno. A re ti rada dos apa re lhos au di ti vos ou a re jei ção
de um im plante coin cide não ape nas com a in sa tis fa ção com a fer ra‐ 
menta, mas tam bém com as rei vin di ca ções iden ti tá rias e com o de‐ 
sen vol vi mento de um sen ti mento de per ten ci mento à co mu ni dade.
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Por fim, a pes quisa bus cou en ten der a com ple xi dade das ex pe ri ên cias
re la ci o na das à de fi ci ên cia, ex plo rando o en tre la ça mento de vá rias re‐ 
la ções so ci ais e a na tu reza cu mu la tiva dos re gis tros de dis cri mi na ção.
Nesse sen tido, o tra ba lho dos Black Disabilty Stu dies e dos Black Deaf
Stu dies em par ti cu lar, tem como ob je tivo tecer vín cu los entre di fe‐ 
ren tes ex pe ri ên cias iden ti tá rias e ana li sar a in ter sec ção de di fe ren tes
per ten ci men tos co mu ni tá rios. Ape sar da re fe rên cia a uma his tó ria in ‐
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1  No fran cês, há uma dis tin ção clara entre sourd e ma len ten dant, que re‐ 
flete di fe ren tes graus de perda au di tiva e iden ti da des as so ci a das. O termo
sourd refere- se a pes soas com perda au di tiva se vera ou total, fre quen te‐ 
mente desde o nas ci mento, que mui tas vezes se iden ti fi cam com a cul tura
surda, in cluindo o uso de lín guas de si nais e uma iden ti dade cul tu ral pró‐ 
pria. Já o termo ma len ten dant de signa pes soas com perda au di tiva par cial
(hi po a cu sia), que podem ainda man ter algum nível de au di ção, fre quen te‐ 
mente usando apa re lhos au di ti vos ou ou tros dis po si ti vos. No ar tigo, sourd é
tra du zido di re ta mente como "surdo". Já ma len ten dant pode ser tra du zido
como "de fi ci ente au di tivo" ou, de forma mais in clu siva e sen sí vel, "pes soa
com de fi ci ên cia au di tiva".

2  O es tudo foi re a li zado pelo Cen tre de Res sour ces - Ob ser va toire des Ina‐ 
dap ta ti ons et des Han di caps de Gua de loupe (URIOPSS- CR-OIH) (Cen tro de
Re cur sos - Ob ser va tó rio das Ina dap ta ções e De fi ci ên cias da Gua da lupe), em
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par ce ria com a Uni ver si dade das An ti lhas (la bo ra tó rio ACTES) e com o apoio
da as so ci a ção Bé bian Un Autre Monde.

3  As Agências Re gio nais de Saúde (ARS) são res pon sá veis pela gestão re‐ 
gio nal do sis te ma na cio nal de saúde francês.

4  O equi va lente ao Dé fen seur des droits en France (De fen sor dos Di rei tos
Hu ma nos da França), no Bra sil, é re pre sen tado pela fi gura do Om buds man
ou por ins ti tui ções es pe cí fi cas vol ta das à pro te ção dos di rei tos hu ma nos.
No en tanto, o Bra sil não pos sui uma en ti dade única que reúna todas as fun‐ 
ções, como ocorre na França. As prin ci pais ins ti tui ções bra si lei ras com pa rá‐ 
veis são: De fen so ria Pú blica, que ofe rece as sis tên cia ju rí dica gra tuita às pes‐ 
soas eco no mi ca mente vul ne rá veis, ga ran tindo o acesso à jus tiça e a pro te‐ 
ção dos di rei tos fun da men tais; o Mi nis té rio Pú blico, que de fende os di rei tos
fun da men tais, o in te resse co le tivo e su per vi si ona o res peito às leis como
guar dião da Cons ti tui ção; os Con se lhos de Di rei tos Hu ma nos e de Mi no rias,
que atuam na pro mo ção e pro te ção dos di rei tos fun da men tais, em bora de
forma con sul tiva e po lí tica; as Ou vi do rias, pre sen tes em di fe ren tes ins ti tui‐ 
ções pú bli cas, para re ce ber re cla ma ções, mo ni to rar vi o la ções de di rei tos e
me diar con fli tos; e a Se cre ta ria Na ci o nal de Di rei tos Hu ma nos (SNDH),
órgão do go verno fe de ral en car re gado de pro mo ver e pro te ger os di rei tos
hu ma nos. Di fe ren te mente da França, onde o De fen sor dos Di rei tos é uma
ins ti tui ção cen tra li zada e abran gente, no Bra sil essas fun ções estão di vi di‐ 
das entre di ver sas en ti da des.

5  https://drees.solidarites- sante.gouv.fr/ressources- et-methodes/les- do
nnees-statistiques-sur-le-handicap-et-lautonomie

6  A França he xa go nal ou me tro po li tana, tam bém co nhe cida como França
con ti nen tal, refere- se à parte da Re pú blica Fran cesa lo ca li zada na Eu ropa.
Assim, ela se dis tin gue da França ul tra ma rina, ou seja, as par tes da Re pú‐ 
blica Fran cesa lo ca li za das fora do con ti nente eu ro peu. Em 2018, foi apre‐ 
sen tada uma emenda para subs ti tuir o termo "me tró pole", con si de rado co‐ 
lo nial, por "França he xa go nal" na Cons ti tui ção fran cesa. Ela foi re jei tada em
2021. Em 23 de maio de 2023, a As sem bleia Na ci o nal ado tou por una ni mi‐ 
dade uma emenda pe dindo o aban dono do termo "me tró pole" em favor de
"He xá gono" na lei de pro gra ma ção mi li tar. Por en quanto, esses de sen vol vi‐ 
men tos se mân ti cos estão li mi ta dos a esse texto e são re cen tes: es tu dos ci‐ 
en tí fi cos, pes qui sas na ci o nais e tex tos pú bli cos (por exem plo, re la tó rios do
Om buds man de Di rei tos Hu ma nos da França) con ti nuam a usar os ter mos
"me tró pole" ou "França me tro po li tana". Deve- se ob ser var que o uso des ses
ter mos em nos sos tra ba lhos an te ri o res (Ruf fié e Vil loing, 2020; Vil loing et
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al., 2016; Ferez e Ruf fié, 2015; Vil loing e Ruf fié, 2014) não re flete de forma al‐ 
guma um po si ci o na mento ne o co lo nial, muito pelo con trá rio. Neste ar tigo e
em fu tu ras con tri bui ções, es ta mos com pro me ti dos em res pei tar esses de‐ 
sen vol vi men tos e em "des co lo ni zar as pa la vras", como diz a emenda apre‐ 
sen tada pelo de pu tado gua da lu pense Oli vier Serva.

7  https://www.who.int/fr/news/item/02-03-2022- who-releases-new-st
andard-to-tackle-rising-threat-of-hearing-loss

8  A Agên cia Re gi o nal de Saúde da Gua da lupe en co men dou a pes quisa, in‐ 
sis tindo que ela fosse re a li zada entre a po pu la ção surda e com de fi ci ên cia
au di tiva como um todo (não res trita à co mu ni dade surda).

9  O sen ti mento de per ten ci mento à co mu ni dade surda e o re co nhe ci‐ 
mento de uma iden ti dade cul tu ral e his tó rica e de uma lín gua com par ti‐ 
lhada por seus mem bros são re fle ti dos na gra fia do termo "Surdo", com letra
maiús cula, en quanto "surdo" se re fere a uma con di ção fi si o ló gica, de acordo
com a dis tin ção es ta be le cida pela Uni ver si dade de Gal lau det entre "deaf" e
"Deaf". Em bora ini ci al mente te nha mos ten tado levar em conta a neu tra li‐ 
dade do dis curso e/ou a po si ção do in for mante (por exem plo, um fo no au‐ 
dió logo se re fe rindo a "sur dos"; uma pes soa Surda, usuá ria da LSF (Lín gua
de Si nais Fran cesa) e ati vista en vol vida em as so ci a ções, men ci o nando "ci da‐ 
da nia Surda"), pre fe ri mos uni for mi zar a es crita do termo (em mi nús cu las)
em todo o texto.

10  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

11  Dé fen seur des droits, "Cha mada para de poi men tos dos re si den tes dos ter‐ 
ri tó rios ul tra ma ri nos. Os ter ri tó rios ul tra ma ri nos di ante dos de sa fios de
acesso aos di rei tos. As ques tões da igual dade pe rante os ser viço pú bli cos e a
não dis cri mi na ção.", 2019. https://ju ri di que.de fen seur des droits.fr/doc_nu
m.php?ex pl num_id=19235

12  N.T: A ex pres são “faire la sourde oreille” em fran cês é uti li zada em lin‐ 
gua gem co lo quial no sen tido de ig no rar algo que é pe dido ou so li ci tado, o
equi va lente apro xi mado em por tu guês seria “se fazer de surdo”.

13  "Sur dos em Gua da lupe," Yanous.com, 15 de fe ve reiro de 2019,
https://www.yanous.com/tri bus/sourds/sourds190215.html (aces sado em
12 de se tem bro de 2024).

14  Idem.
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15  A LSF "cri oula" não existe ofi ci al mente e sua his tó ria ainda não foi re‐ 
cons truída, mas os dis cur sos dos en tre vis ta dos mos tram cla ra mente que
foram fei tas adap ta ções, como mos tra a in te gra ção de ele men tos do cri oulo
de Gua da lupe.

16  Res pon dent Dri ven Sam pling (RDS), "amos tra gem gui ada pelos res pon‐ 
den tes" (Hec kathorn, 1997). Esse pro ce di mento de amos tra gem baseia- se na
crença de que, ao in cen ti var a par ti ci pa ção dos en tre vis ta dos e mo bi li zar
suas redes pes so ais, é pos sí vel man ter uma di nâ mica de re cru ta mento ao
longo de um nú mero sig ni fi ca tivo de eta pas.

17  Caisse d'Al lo ca ti ons Fa mi li a les (Caixa de Be ne fí cios para as Fa mí lias):
órgão pri vado com ju ris di ção no de par ta mento, res pon sá vel pelo pa ga‐ 
mento de be ne fí cios fa mi li a res ou so ci ais a in di ví duos (be ne fí cios es ta tu tá‐ 
rios).

18  O termo "pro ce di men tos ad mi nis tra ti vos" foi es co lhido como tra du ção
para " dé mar ches ad mi nis tra ti ves", de vido à sua equi va lên cia di reta no con‐ 
texto téc nico e for mal. Ele se re fere a eta pas ou ações ne ces sá rias para
aten der às for ma li da des im pos tas pela ad mi nis tra ção pú blica ou pri vada,
sem car re gar a co no ta ção ne ga tiva as so ci ada à "bu ro cra cia". Essa es co lha
busca man ter a neu tra li dade do texto ori gi nal, adequando- se ao con texto
ins ti tu ci o nal ou aca dê mico.

19  No texto ori gi nal, foi men ci o nada a sigla PCH, que, no con texto de pes‐ 
soas sur das, refere- se à Pres ta tion de Com pen sa tion du Han di cap (Pres ta ção
de Com pen sa ção da De fi ci ên cia). Trata- se de um be ne fí cio so cial ofe re cido
na França, des ti nado a pes soas com de fi ci ên cia, in cluindo sur dos, para aju‐ 
dar a co brir os cus tos re la ci o na dos à sua au to no mia e in clu são.

20  France Tra vail, an tigo Pôle Em ploi, (a par tir de ja neiro de 2024): órgão
ad mi nis tra tivo pú blico res pon sá vel pelo em prego na França.

21  As Mai sons Dé par te men ta les pour les Per son nes Han di ca pées (MDPH)
(Casas De par ta men tais para Pes soas com De fi ci ên cia) têm a mis são de aco‐ 
lher, in for mar, acom pa nhar e acon se lhar as pes soas com de fi ci ên cia e suas
fa mí lias, bem como sen si bi li zar os ci da dãos às de fi ci ên cias. NT: As MDPH
se riam es pa ços pú bli cos de aco lhi mento com fun ções si mi la res às da “Co‐ 
mis são de Di rei tos e Au to no mia das Pes soas com De fi ci ên cia” (CDAPH).

22  No in te rior das MDPH, a Com mis sion des droits et de l’au to no mie des per‐ 
son nes han di ca pées (Co mis são dos Di rei tos e da Au to no mia das Pes soas com
De fi ci ên cia) (CDAPH) são res pon sá veis por tomar de ci sões ou emi tir pa re‐
ce res após a ava li a ção da si tu a ção da de fi ci ên cia por uma equipe mul ti dis ci ‐
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pli nar. Essas de ci sões ou pa re ce res são en ca mi nha dos aos ór gãos com pe‐ 
ten tes para a alo ca ção de be ne fí cios aos quais a pes soa tem di reito, in‐ 
cluindo o Al lo ca tion aux adul tes han di ca pés (Be ne fí cio para Adul tos com De‐ 
fi ci ên cia) (AAH), o Pres ta tion de com pen sa tion du han di cap (Be ne fí cio de
Com pen sa ção por De fi ci ên cia) (PCH) e o Re con nais sance de la qua lité de
tra vail leur han di capé (Re co nhe ci mento do Sta tus de Tra ba lha dor com De fi‐ 
ci ên cia) (RQTH) (mon par courshan di cap.gouv.fr).

23  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

24  https://www.le gi france.gouv.fr/loda/ar ti cle_lc/LE GI‐ 
ARTI000033220166

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

26  O cri oulo de Gua da lupe (kréyòl gwadloupéyen) é um idi oma for mado no
sé culo XVIII a par tir do fran cês, re fle tindo a his tó ria de seus fa lan tes: des‐ 
cen den tes de es cra vos das An ti lhas fran ce sas e imi gran tes da Índia.

27  Em Gua da lupe, o ca ran guejo ter res tre é o prato tra di ci o nal con su mido
du rante o fe ri ado da Pás coa (es pe ci al mente no Ma tété a krab, um prato à
base de ca ran gue jos co zi dos len ta mente). É uma tra di ção her dada do pe‐ 
ríodo es cra vo crata (as pes soas es cra vi za das não po diam comer carne du‐ 
rante a Qua resma).

28  A fruta- pão (Ar to car pus al ti lis), tam bém co nhe cida como ri mier, é uma
es pé cie tro pi cal que não existe na França con ti nen tal. Na au sên cia de um
sinal es pe cí fico, o in tér prete ou o usuá rio de LSF pre cisa de com por o termo
em "fruta" e "pão" (o ali mento feito de fa ri nha e água).

29  O in for mante refere- se ao fato de que a co lheita da uva ocorre em se‐ 
tem bro na França con ti nen tal; em Gua da lupe não há vi dei ras, de vido a res‐ 
tri ções cli má ti cas. Outro en tre vis tado usa o exem plo de se tem bro/uvas:
"Por exem plo, 'se tem bro', vamos dizer, é si na li zado como 'uva' por que há co‐ 
lheita de uvas e, por tanto, na França, de fato, as so ci a mos 'se tem bro' a 'uva'.
Mas em Gua da lupe isso não faz sen tido. Não faz sen tido para nós. Por que os
sur dos dizem: "mas não temos co lheita de uvas, se essa não é a minha iden‐ 
ti dade, não me re co nheço nessa lín gua".

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

https://www.defenseurdesdroits.fr/rapport-la-mise-en-oeuvre-de-la-convention-relative-aux-droits-des-personnes-handicapees-cidph-278
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/article_lc/LEGIARTI000033220166
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-10/aides_auditives_avis.pdf
https://www.guadeloupe.ars.sante.fr/projet-regional-de-sante-ii-2018-2023
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Português
Nos te rri tó rios ul tra ma ri nos fran ce ses, as des igual da des so ciais são agra va‐ 
das pelas des igual da des te rri to riais, que acen tuam o gra dien te so cial em
ter mos de saúde e pro du zem uma vul ne ra bi li da de es pe cí fi ca. Es tu dar a
influência da situação pós- colonial em Gua da lu pe sobre os há bi tos de vida
das pes soas con si de ra das com deficiência sig ni fi ca levar em conta as
"dominações arrai ga das" em ação nes ses te rri tó rios. A pes qui sa DECIBEL- G
(DE fi Cien ce au dI ti ve: Be soins et Le viers en Gua de lou pe) concentra- se na
população surda e com deficiência au di ti va do ar qui pé la go de Gua da lu pe,
usa uma me to do lo gia de co le ta de dados mista (ques tio ná rios e en tre vis tas)
e cruza fon tes de informação (população- alvo: pes soas sur das e com
deficiência au di ti va e suas fa mí lias; pro fis sio nais e ato res no campo da sur‐ 
dez). Os dados referem- se, prio ri ta ria men te, à participação so cial de pes‐
soas sur das e com deficiência au di ti va e aos obs tácu los li mi tan tes que essas
pes soas en con tram, prin ci pal men te no campo da saúde. Os re sul ta dos são
con sis ten tes com as aná li ses sócio- históricas dos usos do corpo e das
mobilizações co le ti vas de pes soas com deficiência em Gua da lu pe. Além
disso, mos tram uma relação am bi va len te com a França con ti nen tal e as pes‐ 
soas ditas "vá li das", entre uma busca por assimilação e igual da de dian te da
falta de aces si bi li da de e de um desejo de emancipação por meio da
afirmação de es pe ci fi ci da des cul tu rais e cor po rais. Dian te do dis cur so mé‐ 
di co, a re cu sa à ideia de "con ser to" coin ci de, para a co mu ni da de Surda, com
me ca nis mos de resistência à dominação e reivindicações iden ti tá rias.

Palavras chaves
Pessoas Surdas, participação social, Guadalupe, pós-colonial

Marie Cholley-Gomez
Laboratório EPSYLON, Universidade Paul Valéry ; Montpellier ; Laboratório
ACTES, Universidade das Antilhas, Pointe-à Pitre ; marie.cholley-gomez@univ-
montp3.fr.  
Doutora, Pesquisadora Científica, Pós-doutoranda, atualmente contribuindo para
o desenvolvimento de uma rede multidisciplinar em pesquisa interventiva (SO-
RISP). Seus trabalhos abordam questões de saúde pública, especialmente na
prevenção primária de cânceres (doenças crônicas, deficiência, atividade física,
alimentação), com foco em populações vulneráveis e na redução das
desigualdades sociais e territoriais em saúde.

http://host.docker.internal/cfla/index.php?id=356
mailto:marie.cholley-gomez@univ-montp3.fr
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Sébastien Ruffié
Laboratório ACTES, Universidade das Antilhas, Pointe-à-
Pitre ;sebastien.ruffie@univ-antilles.fr 
Professor universitário, vice-diretor da equipe ACTES 359 na Universidade das
Antilhas, Pointe-à-Pitre. Pesquisador e docente especializado em ciências sociais,
com interesse em públicos minoritários que vivenciam situações de deficiência e
sua participação social, especialmente no campo das Atividades Físicas e
Esportivas. Coordenou um programa de pesquisa interdisciplinar sobre a
participação social de jovens com anemia falciforme, com ou sem transtornos
neuro cognitivos, em Guadalupe.

Gaël Villoing
Laboratório ACTES, Universidade das Antilhas, Pointe-à-Pitre ;
gael.villoing@univ-antilles.fr 
Docente e pesquisador, responsável pelo eixo "Atividades Físicas, Promoção da
Saúde, Participação Social, Mobilizações Coletivas" da Equipe de Acolhimento
ACTES 3596, especializado em ciências sociais. Seu trabalho foca em
mobilizações coletivas organizadas por ou para públicos minoritários que
vivenciam situações de deficiência, com o objetivo de promover sua participação
social, especialmente por meio de Atividades Físicas e Esportivas.

Sylvain Ferez
Laboratorio SANTESIH (Saúde, Educação e Situações de Deficiência),
Universidade de Montpellier ; sylvain.ferez@umontpellier.fr 
Docente – Habilitado a Dirigir Pesquisas, atualmente em delegação no CNRS no
Centro Max Weber (UMR 5283). Desenvolve trabalhos no campo da sociologia do
esporte, da deficiência e da educação física. Suas pesquisas exploram os desafios
sócio-históricos relacionados ao acesso às práticas esportivas de lazer e/ou
competição por pessoas com deficiência, além do impacto de doenças crônicas
(infecção por HIV, fibrose cística, obesidade) na participação social e no
envolvimento em atividades físicas e esportivas.

http://host.docker.internal/cfla/index.php?id=357
mailto:sebastien.ruffie@univ-antilles.fr
http://host.docker.internal/cfla/index.php?id=358
mailto:gael.villoing@univ-antilles.fr
http://host.docker.internal/cfla/index.php?id=359
mailto:sylvain.ferez@umontpellier.fr

