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Introdução
Este artigo examina a parti ci pação social e as condi ções de vida de
pessoas surdas e com defi ci ência  auditiva  em Guada lupe. Até o
momento, nenhum estudo iden ti ficou com precisão as difi cul dades
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espe cí ficas enfren tadas por essas pessoas no depar ta mento ultra ma‐
rino francês.

Os dados apre sen tados aqui são prove ni entes do estudo  intitulado
DEfi Ci ence audI tive: BEsoins et Leviers en  Guadeloupe (DEfi Ci ência
audI tiva: desa fios e estra té gias em Guada lupe  (DECIBEL- G) , finan‐ 
ciado pela Agência Regi onal de Saúde  (ARS ) de  Guadalupe. A
pesquisa teve por obje tivo: i) esboçar uma "morfo logia social" (carac‐ 
te rís ticas soci o de mo grá ficas, traje tó rias de vida) das pessoas surdas e
com defi ci ência audi tiva; ii) iden ti ficar os recursos humanos e insti tu‐ 
ci o nais de apoio a essas pessoas dispo ní veis na região; e iii) iden ti‐
ficar os faci li ta dores, bem como obstá culos e neces si dades, de acordo
com os espaços consi de rados (fami liar, escolar, médico e social),
cruzando as fontes de infor mação (população- alvo e profissionais- 
atores ligados à surdez).
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Este trabalho baseia- se em uma abran gente coleta de dados por
ques ti o nário e entre vista e, portanto, oferece uma contri buição
original. Num primeiro momento, ele atua liza e enri quece os dados
das pesquisas naci o nais, que rara mente incluem a popu lação surda e
com defi ci ência audi tiva, e de forma limi tada e tardia incluem os
terri tó rios ultra ma rinos. Do ponto de vista esta tís tico, a cober tura da
defi ci ência na França tem sido alvo de críticas, como as
expressas pelo Défen seur des droits en France  (2020), que apontou a
falta de dados . Os dados sobre surdez são, geral mente, apre sen tados
em meio àqueles que comportam todas as defi ci ên cias, ou inte gram a
cate goria "defi ci ên cias senso riais" que engloba as defi ci ên cias visuais.
Quando a defi ci ência audi tiva é consi de rada uma cate goria à parte,
isso ocorre de forma também gene ra li zante, sem distinção, por
exemplo, entre pessoas que se comu nicam em língua de sinais
(Geffroy e Leroy, 2018). Em geral, por ques tões meto do ló gicas
(Fontaine, 2015), mas também iden ti tá rias entre os entre vis tados (por
receio de uma assi mi lação da surdez nos regis tros de doença,
segundo Sitbon, 2015), poucas pesquisas são base adas em uma
amostra repre sen ta tiva, possuindo dados cole tados tardi a mente
entre popu la ções ultra ma rinas. Frequen te mente, os dados fazem
refe rência à "França metropolitana"  e depois são gene ra li zados para
toda a popu lação fran cesa. Os resul tados de pesquisas naci o nais, que
incluem os depar ta mentos ultra ma rinos (Handicap- Santé, 2008,
Géran, 2011; Dubost, 2018; EHIS 2019, Leduc et al., 2021), indicam uma
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"preva lência de defi ci ên cias" seme lhante (sendo as prin ci pais visuais,
motoras e psico ló gicas) em Guada lupe e na França hexa gonal. 30% da
popu lação com 15 anos ou mais relata ter restri ções de ativi dade, e a
defi ci ência afeta uma proporção maior de entre vis tados em Guada‐ 
lupe do que aqueles em nível naci onal (11% contra 9%). Em termos de
difi cul dades audi tivas, a frequência de difi cul dades graves ou mode‐ 
radas é menor em Guada lupe, e essa dife rença é expli cada pela supo‐ 
sição de um ambi ente, em geral, menos baru lhento. Entre tanto, a
porcen tagem exata é forne cida apenas para os entre vis tados com 55
anos ou mais.

Num segundo momento, este trabalho mobi liza a lite ra tura cien tí fica
sobre surdez nas ciên cias sociais. O termo "defi ci ência audi tiva"
certa mente faz parte da abor dagem médica: ele pres supõe que uma
função, a audição, que geral mente é possi bi li tada por um conjunto de
estru turas anatô micas, é defei tuosa. Entre tanto, de acordo com a
Orga ni zação Mundial da Saúde  (OMS) , essa desig nação inclui os
defi ci entes audi tivos e as pessoas  surdas. Como a
pesquisa concentra- se em pessoas surdas, com defi ci ência audi tiva e
que perderam a audição, esse termo, conforme usado pelos finan ci a‐ 
dores do  projeto , foi mantido no título do estudo. No entanto, ele
será empre gado com menor frequência, exceto em contextos
médicos ou funci o nais; "pessoas surdas e com defi ci ência audi tiva"
será adotado para designar o conjunto dos parti ci pantes da pesquisa.
Este projeto inscreve- se, portanto, em uma pers pec tiva social, sistê‐ 
mica e ecoló gica da saúde e da defi ci ência no âmbito dos traba lhos
que valo rizam o processo de produção cultural da defi ci ência e
consi deram a comu ni dade surda como uma minoria linguís tica. Essa
abor dagem da surdez nos incen tiva a nos afas tarmos de uma pers‐ 
pec tiva biomé dica e a inver termos nossa visão da defi ci ência: basta
pensar em uma pessoa com audição que não utiliza a língua de sinais
em um mundo em que a maioria é  surda. O status de defi ci ência é,
portanto, produ zido pela inte ração entre fatores ambi en tais e soci o‐ 
cul tu rais e as carac te rís ticas orgâ nicas e funci o nais do indi víduo:
embora as defi ci ên cias e os impe di mentos pertençam ao indi víduo,
sua influência na parti ci pação depende das possi bi li dades ofere cidas
e valo ri zadas pelo ambi ente (Fougeyrollas, 2010). Quentin usa o termo
“inva li dados” ("invalidés") (2019) para se referir às pessoas com defi ci‐ 
ência cuja "capa ci dade de parti cipar da soci e dade foi inva li dada por
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uma estru tura social e arqui tetô nica que não as leva em consi de ração
desde o início" (2019, 45). Na esteira dos Disability Studies (Albrecht et
al., 2001), ligados aos movi mentos sociais de pessoas com defi ci ência,
e mais parti cu lar mente dos Deaf Studies (Padden e Humph ries, 1988),
o Surdo  não é visto como doente, mas como ator social histo ri ca‐ 
mente opri mido por pessoas ouvintes e que luta por seus direitos e
por parti ci pação social e cívica (Stiker, 2005; Mottez, 2006; Gaucher,
2009; Bertin, 2010). Entre tanto, os debates sobre modelos de defi ci‐ 
ência e polí ticas para pessoas surdas e com defi ci ência audi tiva têm
sido lide rados prin ci pal mente por ativistas e acadê micos ociden tais,
brancos e de classe média (Assaf, 2024). Contri bui ções mais recentes,
como as dos Black Disability Studies (Bell, 2006; Schalk, 2022), levam
em conta o acúmulo de discri mi nação, espe ci al mente com base
na raça. Com relação à surdez, a inter secção da iden ti dade surda, da
etnia e da diver si dade tem sido estu dada pelo prisma das pessoas
negras surdas em comu ni dades afro- esta du ni denses, moldadas por
duas culturas (Devli eger et al., 2007; Solomon, 2018; Dunn e
Anderson, 2020). Consi de radas uma minoria em uma soci e dade
predo mi nan te mente ouvinte e branca, as pessoas surdas negras são
dupla mente preju di cadas em razão da discri mi nação racial e das
barreiras de comunicação.

9

Na França, estudar a influência da situ ação pós- colonial sobre as
desi gual dades e as condi ções de vida das pessoas surdas signi fica
levar em conta as "domi na ções arrai gadas" em ação nos terri tó rios
ultra ma rinos (Lemer cier et al., 2014). O Défen seur des droits en France
menciona dispa ri dades signi fi ca tivas no trata mento de pessoas com
defi ci ência, depen dendo do local de resi dência, e, em relação aos
terri tó rios ultra ma rinos, destaca que as viola ções dos direitos obser‐ 
vadas na França conti nental são ainda mais  acentuadas . Além das
desi gual dades sociais, há também desi gual dades terri to riais, o que
signi fica que o gradi ente social na saúde (a corres pon dência entre as
dife renças na saúde obser vadas entre os indi ví duos e sua posição na
hierar quia social, ao longo de um conti nuum) pode ser acen tuado,
acar re tando uma vulne ra bi li dade espe cí fica nesses terri tó rios
(Dubost, 2018; Bagein et al., 2022) .
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Esse estudo baseia- se em um terri tório ultra ma rino loca li zado a
quase 7.000 km da França hexa gonal: o arqui pé lago de Guada lupe,
composto por quatro ilhas habitadas. O passado colo nial de Guada ‐
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lupe, marcado pelo comércio de escravos, moldou sua história única
e multi cul tural (Vira pa tirin, 2022), bem como sua relação ambi va lente
com a "amarga pátria" (Dumont,  2010). Alguns estudos que adotam
uma abor dagem sócio- histórica se concen traram nos usos do corpo e
nas mobi li za ções cole tivas das pessoas com defi ci ência física em
Guada lupe (Ruffié e Villoing, 2020; Villoing et al., 2016; Ferez e Ruffié,
2015; Villoing e Ruffié, 2014). Essas análises, condu zidas à luz do
contexto pós- colonial, escla recem sobre como as normas hierár‐ 
quicas, produ zidas pela posição do "domi nante"- visto como "válido",
sobre de ter minam dispo si ções complexas. Essas dispo si ções
traduzem- se em um movi mento de apro xi mação com a França conti‐ 
nental e um desejo de igual dade e de acesso igua li tário aos direitos
(garan tidos no que tange às estru turas e aos serviços), que coexistem
com uma busca por auto nomia e com uma reivin di cação de singu la ri‐ 
dade cultural e corporal. Essas demandas são compar ti lhadas por
muitos membros da comu ni dade surda de Guada lupe, que, recen te‐ 
mente, se uniram para formar  o Mouve ment Citoyens Sourds (Movi‐ 
mento dos Cida dãos Surdos). Esse cole tivo foi formado em resposta à
inau gu ração, em novembro de 2018, de uma obra de arte
chamada "Ma sourde oreille"  (lite ral mente, Meu ouvido surdo), insta‐ 
lada em uma rota tória para chamar a atenção dos moto ristas. Para o
cole tivo, o símbolo esco lhido da orelha trans mite a repre sen tação de
uma defi ci ência ligada à ausência de signi fi cado, a partir de uma
pers pec tiva pato lo gi zante: "surdez apre en dida do ângulo da defi ci‐ 
ência e da 'discri mi nação'", enquanto o logo tipo "Mãos sobre fundo
azul" [picto grama que simbo liza a língua de sinais] "[teria enfa ti zado,
em vez disso,] a aces si bi li dade na língua de sinais e seu reco nhe ci‐ 
mento como a língua dos Surdos. "
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Figura 1: Foto grafia da escul tura "Ma Sourde Oreille", Baie- Mahault, Guadalupe.

De modo mais geral, o Mouve ment Citoyens Sourds tem como obje tivo
aumentar a cons ci en ti zação pública e alertar as auto ri dades públicas
e as comu ni dades sobre as condi ções de vida e as difi cul dades
enfren tadas pelas pessoas surdas e com defi ci ência audi tiva em
Guada lupe. O obje tivo primor dial é melhorar a aces si bi li dade na vida
coti diana (por exemplo, por meio do trei na mento de intér pretes da
língua de sinais, da aces si bi li dade das admi nis tra ções públicas e, em
parti cular, dos esta be le ci mentos de saúde, da legen dagem dos noti‐ 
ciá rios e da intro dução do bilin guismo no sistema de educação naci‐ 
onal). Trata- se de acabar com a invi si bi li dade das pessoas surdas e
com defi ci ência audi tiva em Guada lupe e "quebrar sua solidão ".

7

14

Método
Este estudo foi reali zado em várias etapas: uma pesquisa explo ra tória
possi bi litou a coleta do conhe ci mento expe ri mental das partes inte‐ 
res sadas (pesqui sa dores, membros da comu ni dade surda, asso ci a ções
locais e atores no campo da defi ci ência e/ou surdez) e uma melhor
iden ti fi cação dos desa fios da população- alvo, antes de ajustar o
método e as ferra mentas de coleta de dados por meio de momentos
de co- construção. Também foram iden ti fi cadas várias ques tões que
afetaram a pesquisa e a coleta de dados: em primeiro lugar, a neces si‐ 
dade de não limitar o formato do ques ti o nário a uma forma escrita.
Além das difi cul dades de deco di fi cação, o nível de letra mento e a
compre ensão do signi fi cado foram citados como obstá culos à reali ‐

8

http://host.docker.internal/cfla/docannexe/image/420/img-1.png


Participação social e afirmação de identidade(s) entre os Surdos de Guadalupe: efeitos da dupla
insularidade

zação de uma pesquisa cujo conteúdo era muito complexo. Do ponto
de vista quan ti ta tivo, as escalas de medição inici al mente plane jadas, a
Measure of Living  Habits (Medida dos Hábitos de Vida) (MHAVIE,
Fougeyrollas et al., 2014) e  a Measure of Quality of  Environment
(Medida da Quali dade do Ambi ente) (MQE, Fougeyrollas et al., 2008),
não puderam ser usadas, mas inspi raram o ques ti o nário criado para a
pesquisa. A adap tação dos prin cí pios do MQE permitiu a obtenção
das seguintes infor ma ções: em primeiro lugar, dados soci o de mo grá‐ 
ficos e condi ções mate riais e sociais de vida; em segundo lugar, o
percurso de cuidados e os problemas de saúde; e, por fim, as infor‐ 
ma ções refe rentes à vida cotidiana-  dados sobre assis tên cias
humanas e técnicas, o grau de confor mi dade com 27 hábitos de vida e
a mobi li dade geográfica-  em parti cular para a França conti nental. O
ques ti o nário foi dispo ni bi li zado em papel ou em formato digital e
pôde ser preen chido pelo parti ci pante ou admi nis trado pelo entre vis‐ 
tador, acom pa nhado por um intér prete, que fornece inter pre tação
das perguntas na Língua de Sinais Fran cesa (LSF) , das moda li dades
de resposta e das respostas do parti ci pante. A versão digital on- line
foi criada usando o soft ware de pesquisa e de análise de
dados Sphinx.

15

Para comple mentar e contex tu a lizar esses dados quan ti ta tivos, a
pesquisa de campo também empregou meto do logia qualitativa:

9

1) Entre vistas biográ ficas, uma escolha meto do ló gica alinhada com o
desejo de promover a abor dagem narra tiva da expe ri ência da defi ci‐ 
ência (Ville, 2008). Elas foram reali zadas com pessoas surdas e com
defi ci ência audi tiva (na presença de um intér prete, quando neces‐ 
sária) e, às vezes, com suas famí lias. Os tópicos abor dados foram os
mesmos do ques ti o nário: situ ação soci o e conô mica, biografia fami liar,
itine rário de cuidados, ativi dades reali zadas e formas de realizá- las
(vida coti diana, escola, trabalho, ativi dades cívicas e cultu rais), em
ambi entes fami li ares, extra fa mi li ares e insti tu ci o nais; confi gu ra ções
rela ci o nais e processos de (des)soci a li zação ligados à defi ci ência
nesses dife rentes espaços.

10

2) Entre vistas semi es tru tu radas com profis si o nais e partes inte res‐ 
sadas dos setores educa ci onal, social, médico- social, profis si onal e
asso ci a tivo, com o obje tivo de criar um painel diver si fi cado para toda
a população- alvo (crianças e adoles centes, adultos, idosos, popu lação
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ativa). O obje tivo era questioná- los sobre seu conhe ci mento expe ri‐ 
mental, ques tões rela ci o nadas à surdez e ao contexto local,
percepção dos recursos humanos e insti tu ci o nais e a coerência exis‐ 
tente entre esses recursos e as neces si dades das pessoas surdas e
com defi ci ência auditiva.

Para o recru ta mento de sujeitos, a técnica de amos tragem não proba‐ 
bi lís tica conhe cida como "amos tragem em bola de neve" (Goodman,
1961), próxima  do Respon dent Driving  Sampling  foi  privilegiada. A
amos tragem de popu la ções com contornos impre cisos, difí ceis de
alcançar devido a carac te rís ticas poten ci al mente estig ma ti zantes, ou
"raras" por serem pouco aces sí veis às ferra mentas esta tís ticas, cons‐ 
titui um desafio signi fi ca tivo nas ciên cias sociais (Bataille et al., 2018).
Alguns entre vis tados, devido à posição ocupada na rede de vínculos,
atuaram como gatekeepers (medi a dores, segundo Olivier De Sardan,
2007), o que faci litou o acesso ao campo, a acei ta bi li dade e a divul‐ 
gação da pesquisa e, portanto, a coleta de dados. A esse respeito, o
envol vi mento de asso ci a ções (espe ci al mente a parceria com
a  associação Bébian Un autre  Monde) e de intér pretes foi deci sivo
para divulgar a pesquisa e inspirar confi ança na comu ni dade surda.
Sua divul gação junto às pessoas envol vidas no apoio às pessoas
surdas em Guada lupe ou, de forma mais ampla, pessoas com defi ci‐ 
ência, também foi muito útil.

12
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Fontes de infor ma ções e participantes

No total, mais de setenta infor mantes parti ci param da pesquisa.
Espe ci fi ca mente, 57 parti ci pantes preen cheram o ques ti o nário. A
amostra (n = 57; média de idade, M = 42,6; desvio padrão, DP = 13,9)
consistiu em 34 mulheres (M = 44,3; DP = 14,4; 63,1%) e 23 homens (M
= 40,04; DP = 13,02; 36,9%).

13

Do ponto de vista quali ta tivo, os entre vis tados são profis si o nais da
área, partes inte res sadas ou atores no campo da defi ci ência ou da
surdez, pessoas surdas ou com defi ci ência audi tiva e suas famí lias.
Além das entre vistas (n = 36, duração média de uma hora), que cons‐ 
ti tuem o núcleo do mate rial discur sivo, extraímos cerca de vinte
unidades quali ta tivas de várias fontes e de trocas formais e infor mais
(reuniões de co- construção, trocas pós- questionário, oficinas, plan‐ 
tões no Centro Hospi talar Univer si tário, semi ná rios, reuniões de

14
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Tabela 1. Carac te rís ticas soci o de mo grá ficas, início da surdez e auto de fi nição de

pessoas surdas e com defi ci ência auditiva

Características N (%)

Estado civil

Casado/ União estável 24 (56,4%)

Solteiro 31 (43,6%)

Grau de escolaridade  

Funda mental incompleto 5 (9,1%)

Funda mental completo 27 (49,1%)

Ensino Médio 14 (25,5%)

Superior 9 (16,4%)

Situ ação profissional  

Ativos 21 (38,9%)

Inativos 27 (50%)

Aposentados 6 (11,1%)

Início da surdez  

De nascença 34 (59,6%)

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

Autodefinição  

Surdo 37 (64,9%)

Pessoa com defi ci ência auditiva 15 (31,6%)

Outros 5 (15,8%)

Outro: "Híbrido / ambos” 3

Outro: Pessoa Ouvinte 2

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

Surdos). Portanto, o volume indi cado reflete o número de entre vistas
e não o número de infor mantes conta tados. Como muitos dos inter‐ 
lo cu tores têm defi ci ência audi tiva ou pertencem a um círculo
próximo de pessoas surdas ou com defi ci ência audi tiva, quase metade
das entre vistas (n = 15) foi do tipo "histó rias de vida". Cada conteúdo
discur sivo foi trans crito  (literalmente) para análise temá tica e
depois anonimizado.

As carac te rís ticas da amostra de pessoas surdas e com defi ci ência
audi tiva são mostradas na tabela abaixo:

15
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Para carac te rizar os entre vis tados, além da abor dagem baseada no
contexto em que a surdez ocorreu e na audição rema nes cente,
conforme pesquisas naci o nais, consi de ramos rele vante contar com
uma dimensão subje tiva e iden ti tária. Essa dimensão está ligada à
auto de fi nição dos indi ví duos, inde pen den te mente de suas carac te rís‐ 
ticas físicas ou funci o nais. Para o item: "Eu me defino como...", as
opções de resposta eram: "Surdo", "defi ci ente audi tivo", "nenhum dos
dois", "outro" ("espe ci fique", incluindo um espaço para livre
expressão). Dos 57 parti ci pantes que respon deram à pergunta, 37 se
defi niram como surdos, 15 como defi ci entes audi tivos e 5 como
"outro" dos quais 3 se defi niram como "híbridos" ou "ambos" (surdos e
defi ci entes audi tivos) e 2 ( jovens com implantes) se defi niram como
"ouvintes" e se recu saram a ser cate go ri zados como defi ci entes audi‐ 
tivos ou surdos.
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A análise  dos meios de comu ni cação  escolhidos também é rele vante
para carac te rizar os entre vis tados: a Língua de Sinais Fran cesa é
predo mi nante. Mais de 77,2% (n = 44) dos parti ci pantes  utilizam- na
com  frequência, sendo que apenas 3 indi ví duos (5,3%) o  fazem
raramente, seguida pela escrita, que é usada com frequência (52,6%, n
= 20) e raramente (29,8%, n = 17), e pela leitura labial, que é usada com
frequência por mais da metade dos entre vis tados (54,4%, n = 31, em
compa ração com 33,3%, n = 19, que a usam raramente). A orali zação é
usada com frequência por 36,8% (n = 14). A língua falada completa
(Langage Parlé Complété) é usada com frequência por apenas dois
entre vis tados; 63,6% (n = 35) não são capazes de usá- la.
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Uma abor dagem quan ti ta tiva da
parti ci pação social de pessoas
surdas e com defi ci ência auditiva

Avaliar a percepção de limi tação
nas atividades

O Global Activity Limi ta tion  Indicator (GALI), ou indi cador global de
restrição de ativi dade, foi usado para captar a percepção geral das
limi ta ções dos parti ci pantes. Esse indi cador permite a formu lação de
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uma única pergunta que inclui quatro elementos da defi ci ência
(Dauphin e Eide liman, 2021): sua dimensão crônica ("por mais de 6
meses"), suas causas ("problemas de saúde"), a tenta tiva de medir as
consequên cias nas ativi dades ("limi tado nas ativi dades") em um
deter mi nado contexto social ("o que as pessoas costumam fazer"). As
pessoas são consi de radas “com defi ci ência” no sentido de terem
restri ções severas em suas ativi dades, ao respon derem "sim, muito" à
seguinte pergunta: "O(a) Sr.(a) ficou limi tado(a), por pelo menos seis
meses, nas ativi dades que as pessoas costumam fazer, devido a um
problema de saúde? Sim, muito limi tado(a) / Sim, limi tado(a), mas não
muito / Não, nem um pouco limitado(a).

Em nosso ques ti o nário, o enun ciado foi modi fi cado: na verdade,
durante a fase de co- construção da ferra menta,  o feedback dos
membros da asso ci ação parceira nos disse que, como a surdez não
era consi de rada um problema de saúde, nem uma pato logia, o entre‐ 
vis tado não atri buía as difi cul dades encon tradas na vida coti diana ao
fato de ser surdo ou de ter defi ci ência audi tiva, dessa forma, com
essa formu lação, o resul tado subes ti maria as limi ta ções percebidas. O
termo "defi ci ência" também tinha uma cono tação exces si va mente
nega tiva e estig ma ti zante para as  pessoas. Conse quen te mente, o
termo "problemas de saúde" não é usado, mas a causa é espe ci fi cada
ao se referir à surdez ou às difi cul dades auditivas.
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Mais de 40% dos parti ci pantes (40,4%, n = 23) disseram que se
sentiam muito limi tados em ativi dades que as pessoas geral mente
realizam. Outros 31,6% (n = 18) sentiam- se limi tados, mas não muito e
28,1% (n = 16) não se sentiam limi tados de forma alguma. Apesar de os
subgrupos serem pequenos, uma análise compa ra tiva para iden ti ficar
quais quer dife renças entre os que se iden ti fi caram como surdos (n =
37) e os que se iden ti fi caram de outra forma, consi de rando todas as
cate go rias elen cadas (n = 20) foi realizada. Do ponto de vista esta tís‐ 
tico, as dife renças obser vadas não foram signi fi ca tivas (teste Chi2
não significativo, p = 0,1).
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Estilos de vida de pessoas surdas e com
defi ci ência auditiva

Para avaliar a parti ci pação social (ou o grau de reali zação dos hábitos
de vida), 27 ativi dades coti di anas foram propostas no ques ti o nário.
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Para cada item, foi soli ci tado ao entre vis tado que indi casse o grau de
faci li dade para reali zação de cada uma delas (ou sua não reali zação).
Para fins de proces sa mento quan ti ta tivo, as respostas foram codi fi‐ 
cadas da seguinte forma: 0 para "impos sível de fazer, mas eu gostaria",
1 para "muito difícil", 2 para " difícil", 3 para " fácil" e 4 para "muito
fácil". Se o hábito não é rele vante, o entre vis tado pode indicar "não
me afeta" e, nesse caso, não é levado em consideração.

As ativi dades (consulte a tabela 2) mais difí ceis de realizar (< ou = 2)
são o exer cício da cida dania ("parti cipar da vida cívica, por exemplo,
votar"), assistir ao noti ciário na tele visão e cumprir tarefas admi nis‐ 
tra tivas pesso al mente (por exemplo: junto a órgãos admi nis tra tivos
como a Caisse d'Allo ca tions Fami li ales [CAF ] ou a prefeitura).
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As ativi dades reali zadas com alguma difi cul dade (pontu ação entre 2 e
3) são: consultas médicas ("ir a uma consulta médica"), realizar ativi‐ 
dades cultu rais de lazer (como ir a um museu), realizar proce di‐ 
mentos  administrativos  à distância, comunicar- se com pessoas
ouvintes, ler (um jornal, um livro), tirar a carteira de moto rista,
comunicar- se com colegas de trabalho, comunicar- se com a família e,
por fim, acom pa nhar as notí cias na Internet. As outras ativi dades
(viajar, cuidar do corpo, tarefas e lazer domés tico, alimen tação e
refei ções, ativi dades espor tivas e artís ticas, comunicar- se com
pessoas surdas, assistir a filmes, séries e docu men tá rios na tele visão)
têm uma pontu ação de alto desem penho (facil mente reali zadas,
pontu ação > 3).
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As análises compa ra tivas entre os grupos foram reali zadas usando o
teste U de Mann- Whitney, pois a distri buição dos dados não seguiu
uma distri buição normal (teste de Shapiro- Wilk  significativo). Os
resul tados são mostrados na tabela abaixo. Por se tratar de uma
amostra pequena, análises de subgrupos com base em cate go rias
cons truídas e cruzadas com um conjunto de variá veis rele vantes (por
exemplo, tempo de início da surdez, grau decla rado de limi tação,
ajuda técnica usada, método prefe rido de comu ni cação, auto de fi‐ 
nição) não foram possí veis. Na lite ra tura, estudos destacam a hete ro‐ 
ge nei dade das abor da gens e as difi cul dades em definir cate go rias
rele vantes para análises rela ci o nadas à surdez. Em nosso estudo, os
dados quan ti ta tivos referem- se a todos os surdos e defi ci entes audi‐ 
tivos, mas compa ra ções entre grupos foram propostas quando consi ‐
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Tabela 2: Pontu a ções médias (e desvio padrão) para o desem penho de ativi dades

da vida diária para todas as pessoas surdas e com defi ci ência audi tiva e por

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

Estilo de vida Popu ‐
lação total 
(média ±
desvio padrão)

Surdos  
(média ±
desvio padrão)

Outros  
(média ±
desvio padrão)

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

Cuidado com o corpo 3.94 ± 0.23 3.94 ± 0.23 3.95 ± 0.22 0.96

Preparo de refeições 3.77 ± 0.54 3.77 ± 0.54 3.78 ± 0.54 0.97

Alimentação 3.91 ± 0.44 3.94 ± 0.23 3.85 ± 0.67 0.96

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

Trans porte público 3.07 ± 0.99 3.13 ± 1.05 2.94 ± 0.89 0.35

Mobi li dade (ext) 3.40 ± 0.87 3.45 ± 0.95 3.30 ± 0.73 0.13

Exame de direção 2.60 ± 1.23 2.64 ± 1.32 1.20 ± 0.97 0.51

Notí cias da Internet 2.77 ± 1.13 2.64 ± 1.20 3.00 ± 0.97 0.32

Notí cias da TV 1.91 ± 1.30 1.40 ± 1.11 2.85 ± 1.08 < .001

Leitura 2.54 ± 1.09 2.22 ± 1.09 3.10 ± 0.85 < .05

Compras 3.67 ± 0.61 3.69 ± 0.62 3.61 ± 0.60 0.46

Tarefas domésticas 3.89 ± 0.46 3.97 ± 0.16 3.70 ± 0.16 0.05

Proce di mentos admi nis ‐
tra tivos (prés.)

2.02 ± 0.98 1.83 ± 1.02 2.38 ± 0.77 < .05

Proce di mentos admi nis ‐
tra tivos (à distância)

2.31 ± 1.03 2.21 ± 1.13 2.50 ± 0.78 0.39

Vida cívica 1.61 ± 1.37 1.23 ± 1.32 2.35 ± 1.16 < .01

Comu ni cação
com ouvintes

2.39 ± 0.86 2.16 ± 0.83 2.80 ± 0.76 < .01

Comu ni cação com
os surdos

3.41 ± 1.02 3.70 ± 0.81 2.84 ± 1.16 < .001

de radas rele vantes em relação à variável anali sada (parti ci pação
social, estigma perce bido, limi tação global nas ativi dades).
Considerou- se a dife rença entre os entre vis tados que se iden ti fi‐ 
caram como surdos e aqueles que adotaram outra iden ti dade. Esse
agru pa mento sob a desig nação comum de "outro" não se refere
neces sa ri a mente a um grupo homo gêneo e coerente, mas pareceu- 
nos que as pessoas que se auto de finem como surdas enfrentam difi‐ 
cul dades diárias e têm mais neces si dades de compen sação e de adap‐ 
tação do ambi ente. O mate rial quali ta tivo nos permi tirá refinar e
forta lecer essas hipóteses.
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Comu ni cação familiar 2.74 ± 0.87 2.64 ± 0.91 2.90 ± 0.78 0.33

Comu ni cação com colegas 2.63 ± 0.92 2.48 ± 0.94 3.00 ± 0.77 0.13

Consultas médicas 2.18 ± 1.06 1.91 ± 1.01 2.68 ± 1.00 < .01

Serviços digitais 3.35 ± 0.85 3.37 ± 0.86 3.30 ± 0.86 0.71

Lazer doméstico 3.57 ± 0.74 3.50 ± 0.84 3.72 ± 0.46 0.45

Lazer cultural 2.28 ± 1.19 1.97 ± 1.19 2.80 ± 1.00 < .01

Ativi dades físicas e esportivas 3.25 ± 0.98 3.22 ± 1.09 3.31 ± 0.74 0.86

Passeios 3.40 ± 0.92 3.40 ± 1.01 3.40 ± 0.87 0.56

Conteúdo audiovisual 3.09 ± 0.95 2.94 ± 0.98 3.35 ± 0.87 0.12

Ativi dades artísticas 3.22 ± 1.03 3.31 ± 1.14 3.05 ± 0.74 0.08

Foram obser vadas dife renças signi fi ca tivas nos seguintes hábitos de
vida: acom pa nhar as notí cias na Internet, ler, parti cipar da vida cívica,
comunicar- se com pessoas ouvintes, comunicar- se com pessoas
surdas, compa recer a consultas médicas e realizar ativi dades cultu‐ 
rais e de lazer. Em todas essas ativi dades, com exceção da comu ni‐ 
cação com pessoas surdas (em que os surdos têm mais faci li dade), a
pontu ação média dos entre vis tados do grupo “Outros” é mais alta; em
outras pala vras, as pessoas que se iden ti ficam como surdas têm mais
limi ta ções e mais dificuldades.
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Falta de aces si bi li dade na vida coti ‐
diana: "Sentimos que não somos total ‐
mente parte da sociedade"
As produ ções discur sivas trazem um escla re ci mento adici onal sobre
esses dados quan ti ta tivos. Dentre os temas abor dados, um dos mais
impor tantes e recor rentes é a aces si bi li dade. Acesso aos espaços e
processos da vida coti diana: admi nis tra ções públicas e privadas, lojas,
insti tui ções, mas também acesso aos serviços de saúde, às infor ma‐ 
ções locais e naci o nais, à vida cultural, cívica e política.
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Por exemplo, quando se trata de notí cias e infor ma ções trans mi tidas
pela tele visão ou pela imprensa, as pessoas surdas dizem que, muitas
vezes, são excluídas por não terem acesso à língua de sinais ou às
trans cri ções e também por não domi narem a língua escrita. É assim
que Yanis, Surdo e instrutor da Língua de Sinais Fran cesa explica:
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Para fazer compras, é mais fácil, mas para se comu nicar, é um pouco
compli cado. (...) As maiores difi cul dades, eu diria, estão no local de
trabalho, depois, no que diz respeito às normas de trân sito (...) e
também no setor de saúde, onde a comu ni cação é muito complexa.
No que diz respeito à imprensa também, não tem nada pensado
pra gente!

Sua compa nheira, que também é Surda e usuária da LSF, acrescenta:28

Se não enten demos, não podemos seguir em frente, não podemos
viver (...) Por exemplo, um alerta ou um aviso de tempes tade, você
precisa ser avisado se algo grave acontece.

É impor tante lembrar que os resul tados da pesquisa quan ti ta tiva
mostraram que, embora as pessoas surdas e com defi ci ência audi tiva
geral mente usem a escrita para se comu nicar, a leitura não é uma
tarefa fácil, é ainda mais difícil para as pessoas que se iden ti ficam
como surdas. Os avisos de saúde pública ou de riscos climá ticos e
mete o ro ló gicos estão no cerne da questão de como tornar as infor‐ 
ma ções aces sí veis, conforme apon tado por vários entre vis tados, e
por asso ci a ções locais que divulgam essas infor ma ções à comu ni‐ 
dade surda:
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Ressal tamos que, quando se tratava de fura cões e de outras ques tões
impor tantes, tínhamos que divulgá- las através da mídia e torná- las
aces sí veis (...); foi isso que fizemos, do nosso jeito, quando tínhamos
dinheiro do depar ta mento para isso, orga ni zamos confe rên cias
infor ma tivas. Sobre proce di mentos admi nis tra tivos, saúde, ques tões
atuais, coisas assim. Mas (...) esse não é o nosso papel. (Pessoa
ouvinte membro de uma associação)

A desin for mação está em todo lugar, então elas [pessoas surdas]
foram forte mente impac tadas, por isso, se ninguém as informar de
verdade, elas acei tarão a primeira infor mação que aparecer (...) As
primeiras repre sen ta ções de logo tipos da AIDS parecem símbolos
nucle ares, então, por um tempo, as pessoas surdas pensaram que
havia uma ligação entre a AIDS e a energia nuclear (...) É por isso que
a infor mação é tão impor tante. (Fono au dió logo em um centro de
acolhi mento de jovens surdos e com defi ci ência auditiva)
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Nesse sentido, o acolhi mento de pessoas surdas e com difi cul dades
audi tivas e sua assis tência em proce di mentos admi nis tra tivos são
obje tivos prio ri tá rios das polí ticas públicas, conforme indi cado pelo
agente respon sável pela polí tica de inclusão do Depar ta mento de
Economia, Emprego, Trabalho e Soli da ri e dade (DEETS), que também
aponta que um processo de "acul tu ração" dos agentes foi iniciado,
nesse sentido, para "final mente propor, aper fei çoar e adaptar um
serviço público para pessoas com essa defi ci ência senso rial". Com um
atraso "no que diz respeito ao trata mento igua li tário dos usuá rios".
Com relação mais espe ci fi ca mente aos esta be le ci mentos de saúde
pública, Jean- Louis, surdo orali zado e diretor de uma plata forma de
aces si bi li dade, explica em uma entrevista:
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O senhor menci onou a prefei tura, a Caisse d'Allo ca tions Fami li ales, o
serviço de emer gência.... Normal mente, esses são os tipos de
esta be le ci mentos abertos ao público que têm a obri gação
funda mental de serem aces sí veis (...). O setor de saúde é, de longe, o
que tem o pior desem penho (...). Quando você olha para o custo de
tornar um hospital aces sível a pessoas surdas e com defi ci ência
audi tiva, ele fica entre 10.000 e 12.000 euros por ano (...). Portanto, é
uma questão de vontade, de menta li dade. E isso é ainda mais grave
nos terri tó rios ultra ma rinos, que são os mais carentes.

A aces si bi li dade ao aten di mento durante todo o processo, desde a
marcação de uma consulta com um profis si onal de saúde até o rece‐ 
bi mento e o acom pa nha mento do aten di mento, é um grande
problema na região. Análises de subgrupos ante ri ores mostraram que
a popu lação surda tem muito mais difi cul dade em compa recer a
consultas médicas. Quando pergun tados sobre como marcam uma
consulta com um médico, mais da metade (51,9%, n= 28) das pessoas
surdas e com defi ci ência audi tiva diz ser auxi liada por uma terceira
pessoa (por exemplo, um membro da família, um amigo). 37% dos
entre vis tados afirmam ser inde pen dentes  (com, versus sem difi cul‐ 
dade, 14,8%, n= 8, e 22,2%, n= 12, respec ti va mente). Mais da metade
(54,4%, n=31) afirmou nunca ter usado serviços adap tados para
surdos. 36,8% (n=21) afir maram já terem utili zados, mas na França
conti nental; para quase 90% da amostra (87,7%, n=35), não há serviços
adap tados para pessoas surdas e com defi ci ência audi tiva
em Guadalupe.
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Várias pessoas surdas e com defi ci ência audi tiva e suas famí lias
relatam expe ri ên cias de falta de aces si bi li dade e grandes difi cul dades
de comu ni cação ao marcar consultas, compa recer a serviços de
emer gência ou inte ragir com profis si o nais da saúde:
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Seria real mente uma vantagem ter a língua de sinais no hospital.
Criar um polo espe ci a li zado para pessoas surdas. (...) O auxílio
rece bido por invalidez 19 é usado para pagar o intér prete, mas
gostaria que fôssemos mais modernos, que tivés semos coisas
adap tadas à nossa situ ação e aos dias de hoje, e que não fôssemos o
filho pobre da França. (Raphaël, Surdo)

Por exemplo, para ir ao gine co lo gista, para fazer uma resso nância
magné tica, para ir ao dentista, você sempre precisa de um intér prete.
(...) Porque é a minha vida e eu quero conti nuar inde pen dente, me
virar sozinha (...). No hospital é muito compli cado, não há intér pretes
e toda vez que há um acidente temos que chamar o intér prete para
vir (...). O mesmo acon tece quando eles explicam como tomar um
remédio, se você não entender, pode ter consequên cias graves.
(Sandra, Surda)

A aces si bi li dade à língua de sinais é muito impor tante, espe ci al mente
na área médica. Isso também vale para o Código de Trân sito, e até
mesmo no Pôle Emploi 20 deve haver pessoas que saibam fazer os
sinais, e também na área judi cial, na polícia civil e militar, é
impor tante ter a língua de sinais. Mas eu diria que a prio ri dade é a
área médica. (Julie, Surda, usuária da LSF)

O desafio da inclusão de pessoas consi de radas com defi ci ência na
soci e dade consiste em tornar aces sí veis todos os aspectos da vida
social. Entre tanto, quando se trata da vida cultural, mais uma vez, os
locais abertos ao público, como museus, não permitem que as
pessoas surdas e com defi ci ência audi tiva parti cipem da progra mação
cultural plena mente. De fato, o termo "aces si bi li dade" é frequen te‐ 
mente redu zido à mobi li dade, ao movi mento e ao ambi ente cons‐ 
truído. Marc, que é Surdo, descreve sua expe ri ência quando ele e seu
filho ouvinte visitam o Memo rial ACTe em Pointe- à-Pitre, um espaço
cultural e simbó lico dedi cado à memória cole tiva da escra vidão e
dotado de um olhar para o mundo contemporâneo:
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É impor tante ter infor ma ções, por exemplo, no museu sobre a
história, nossas origens são guada lu penses, mas não temos
infor ma ções, não tem histo ri a dores. Tem pessoas que vêm da França
conti nental, mas não conhecem a cultura de Guada lupe. Portanto,
real mente preci samos ter acesso à história de nossos ances trais, de
Guada lupe. (...) É impor tante, é vital! Mesmo que você seja surdo.

A parti ci pação social no campo da cida dania é seri a mente preju di‐ 
cada para as pessoas surdas e com defi ci ência audi tiva: ante ri or‐ 
mente, os resul tados indi caram que, de todos os itens ligados aos
hábitos de vida, o exer cício da cidadania é a ativi dade mais difícil de
ser reali zada. A aces si bi li dade, nesse contexto, é, portanto, funda‐ 
mental para garantir às pessoas surdas e com defi ci ência audi tiva o
pleno exer cício de direitos e a igual dade de tratamento:
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Mesmo na prefei tura é preciso um intér prete para que pessoas
surdas possam entender, para que haja aces si bi li dade e para que eles
possam se expressar também, porque se não houver avisos, não
sabemos de nada, ou há avisos que não conse guimos ler. É preciso
que as pessoas surdas possam parti cipar da vida cívica, portanto,
preci samos de aces si bi li dade, nem que seja mínima, no aspecto
cívico. (Sylvie, Surda, usuária da LSF)

Acho que a palavra cida dania é apro priada para pessoas ouvintes,
mas é muito compli cado para os surdos se tornarem cida dãos. (...)
Temos a impressão de que não fazemos parte da soci e dade. Para as
pessoas ouvintes, existe a possi bi li dade de subir na vida,
espe ci al mente para se tornar presi dente, mas nós, as pessoas Surdas,
estamos sempre na base da escala social (...). (Rafael)

Compen sação: assis tência
humana insuficiente

Quando pergun tados sobre a ajuda geral de que precisam para
realizar a maioria de suas ativi dades diárias, mais de dois terços dos
entre vis tados (71,9%, n=42) disseram que frequen te mente (n=20) ou
às vezes (n=21) preci savam de ajuda no coti diano. Quase um terço
(28,1%, n=16) disse que nunca ou quase nunca preci sava de ajuda para
realizar suas atividades.
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No geral, 66,7% dos entre vis tados disseram que preci savam de ajuda
humana para realizar suas tarefas diárias (n = 38, em compa ração com
33,3%, n = 19). Mais espe ci fi ca mente, quase metade das pessoas
surdas e com defi ci ência audi tiva (45,9%, n = 17) recebeu essa ajuda de
fami li ares ou de amigos, de profis si o nais (como um intér prete; 18,9%,
n = 7) ou ambos (da família e de profis si o nais, 35,1% n = 13). Vários
entre vis tados relataram:
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Sim, é muito compli cado para mim, por exemplo, para ir ao médico,
preciso ligar para minha irmã, mas se ela estiver traba lhando, fico
sem poder fazer nada, e, se o intér prete estiver ocupado, também
não posso ligar para ela, então vou sozinha e me viro (...). (Sylvie)

(...) Muitas vezes me dizem que tenho que marcar uma consulta por
tele fone e não pesso al mente. (...) Eu já disse que não posso ligar
porque sou surda, e é por isso que preciso ir à clínica, será que
preciso pedir ajuda para os meus pais.... Como é que eu faço
então? (Julie)

O envol vi mento de um amigo próximo ou de um membro da família
também pode criar obstá culos em consultas que envolvam confi den‐ 
ci a li dade médica ou criar situ a ções descon for tá veis para o acom pa‐ 
nhante, que assume muitas funções, inclu sive a de intérprete;
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Meu papel é o de uma mãe, não o de uma tradu tora, e muitas vezes
me encontro nessa situ ação (...) O hospital, todas essas coisas, a
prefei tura, a admi nis tração. Meu compa nheiro... sou eu quem cuida
de três quartos de tudo. (Sophie, pessoa ouvinte, compa nheira de
uma pessoa surda)

Diante da falta de aces si bi li dade nos espaços públicos e nas admi nis‐ 
tra ções, muitas vezes é a pessoa surda que inicia o uso de um intér‐ 
prete e arca com esse custo; o intér prete também sai, às vezes, de
seu "papel" inicial:
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Quando você vê as pessoas na MDPH [Maison Dépar te men tale pour
les Personnes Handicapées] 21, não consigo acre ditar. Quando eles
dizem: "Você não pode preen cher os papeis deles?" Sou intér prete,
não sou assis tente social! "Sim, mas vocês nem imaginam, e fulano, é
preciso ajudá- lo." Não, não posso, esse não é o meu papel, é o seu. E
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contínuo: "Por que vocês não criam um serviço com um intér prete da
língua de sinais?" (Intér prete em LSF)

A esse respeito, os entre vis tados rela taram inúmeras disfun ções e
irre gu la ri dades nos proce di mentos admi nis tra tivos da MDPH, bem
como nos auxí lios e nas inde ni za ções  recebidos . Um exame das
práticas da MDPH revela uma avali ação dife ren ciada e frag men tada
das neces si dades de inde ni zação das pessoas com deficiência . Além
dos prazos de proces sa mento que levam a inúmeras viola ções de
direitos,  o Défen seur des droits en  France destaca as desi gual dades
terri to riais. Um exemplo é a inade quação dos bene fí cios por inva lidez
(Pres ta tion de Compen sa tion du Handicap, PCH) para cobrir as
neces si dades reais das pessoas com defi ci ência e as conse quentes
despesas dos bene fi ciá rios. Um profis si onal espe ci a li zado na área da
surdez, um fono au dió logo parti cular, declarou em uma entrevista:

39

22

23

O pior de tudo é a MDPH. Ou seja, eles [pessoas surdas e com
defi ci ência audi tiva] enviam soli ci ta ções de reco nhe ci mento de sua
defi ci ência e nem mesmo são chamadas. Alguns processos são
arqui vados, outros não dão em nada. Portanto, é real mente
lamen tável. (...) Tem até mesmo alguns que não recebem mais o
subsídio, a PCH. Eles não sabem por que, buscam se informar, reabrir
o processo, mas não conse guem falar com ninguém.

Para entrar em contato com os serviços públicos, as pessoas surdas
ou com defi ci ência audi tiva devem poder contar com a "tradução
simul tânea escrita e visual de qual quer infor mação oral ou audi tiva
que lhes diga respeito" (artigo 78 da lei nº 2005-102 ). Desde 2018, na
França conti nental, as opera doras de rede de tele fonia móvel são
obri gadas a oferecer um serviço gratuito de retrans missão telefô nica
a todos os seus clientes acome tidos de perda audi tiva. Para os depar‐ 
ta mentos e as regiões ultra ma rinas, agora é possível fazer chamadas
telefô nicas, mas no mesmo fuso horário da França conti nental; não há
um centro de retrans missão espe cí fico em Guadalupe:
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É verdade que já existem centros de retrans missão telefô nica, mas
não há abso lu ta mente nenhum aqui e, além disso, com a dife rença de
fuso horário, é compli cado tele fonar, então real mente preci samos
criar um centro de retrans missão telefô nica em Guada lupe. (...) Tanto
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na esfera privada como na pública, gosta ríamos de ter igual dade total
com as pessoas ouvintes. (Léa, Surda e instru tora de LSF)

O problema para as pessoas surdas é real mente fazer liga ções. Roger
Voice é compli cado, preci samos criar um serviço ou centro de
intér pretes aqui em Guada lupe (...) e também dispor da possi bi li dade
de ligar livre mente sem passar pela França. (...) Aqui, estamos muito
atra sados. (Raphaël, Surdo)

Reivin di ca ções iden ti tá rias: "Se
todos usassem a língua de sinais,
não haveria mais deficiências!

Contornos da surdez e da(s) iden ti ‐
dade(s) surda(s)
A popu lação de surdos e de defi ci entes audi tivos abrange uma ampla
vari e dade de perfis e de origens, o que torna impos sível esta be lecer
uma "tipo logia das pessoas surdas" precisa. A distinção entre pessoas
surdas de nascença e aquelas que "se tornaram" surdas é impor tante,
pois são essas últimas que real mente expe ri mentam uma ruptura
biográ fica e uma trans for mação signi fi ca tiva em sua vida coti diana.
Para as primeiras, a surdez faz parte de sua iden ti dade. Lydie, uma
mulher ouvinte e mãe de um adoles cente surdo, explicou isso em
uma entrevista:
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Porque alguém que se torna surdo, que se torna defi ci ente audi tivo
aos 50 ou 60 anos de idade, ou por acidente, é dife rente de
alguém que nasce surdo, que se desen volve de forma dife rente, e eu
apoio total mente o conceito de cultura e identidade. Acho que
deve ríamos dizer que uma pessoa com defi ci ência audi tiva é, na
verdade, um ouvinte que perdeu a audição. (...) Imagine uma pessoa
que já expe ri mentou a audição: ela não pode viven ciar a surdez da
mesma forma que alguém que nunca ouviu. (...) Você não sofre por
algo que não conhece.
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Em nossa pesquisa, queremos distin guir as pessoas surdas das
pessoas com defi ci ência audi tiva. Mas a dife rença está ligada apenas à
preco ci dade da perda? Seria  o grau, a inten si dade da perda que as
dife rencia? Seria o momento ou a situ ação evocada (por exemplo,
uma pessoa surda que tira o aparelho audi tivo ao voltar do trabalho
para casa)? Seria o risco de uma defi nição médica ou funci onal aqui
apon tado, que também oculta as dimen sões subje tivas, iden ti tá rias e
o aspecto cultural do mundo surdo. Ques ti o nando a arti fi ci a li dade
dessas distin ções, Éloise, Surda e usuária da LSF, explicou em
uma entrevista:
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O que signi fica para você o fato de ser defi ci ente auditivo? O que isso
signi fica exata mente? Por que, para os surdos, às vezes parece uma
palavra inven tada? Por que uma pessoa com defi ci ência audi tiva é
um surdo ruim ou um ouvinte ruim? (...) Há pessoas surdas que ainda
têm audição. Há pessoas que perderam a audição e não sabem fazer
sinais, e acho que elas são excluídas porque não têm nenhuma
linguagem (...). Mas, hoje, tem pessoas surdas, defi ci entes audi tivos,
pessoas com implantes, pessoas com audição e todas essas pala vras
que quero deixar de lado, não quero estig ma tizar as pessoas; nós
sofremos com isso. Por exemplo, eu consigo falar, mas as pessoas me
dizem "você é um falso surdo porque consegue ouvir um pouco". E
isso me faz ques ti onar minha iden ti dade e me incomoda.

O meio de comu ni cação prefe rido também é uma dimensão impor‐ 
tante da iden ti dade surda, que muda o critério senso rial da "audição"
para o de uma cultura comum, lembrando que a defi ci ência é relativa:
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Se todos usassem a língua de sinais, não haveria mais defi ci ên cias.
(Intér prete da LSF)

Durante uma entre vista, uma audi o lo gista espe ci a lista em apare lhos
audi tivos falou sobre a diver si dade dos perfis que ela recebe e alerta
para os riscos de viés ligados ao nosso método de amos tragem, já que
é favo re cido pelo reve za mento asso ci a tivo: trata- se também de
abordar pessoas surdas que optaram por retornar ao mundo audi tivo
para se tornarem orali zadas. De fato, nossa amostra inclui pouquís‐ 
simos surdos orali zados e que não usam a língua de sinais. A esse
respeito, o teste munho de Jean- Louis, um surdo orali zado e que não
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usa a língua de sinais, é edifi cante: ele valo riza a multi pli ci dade dos
meios de comunicação:

Eu também não uso a língua de sinais. (...) Sou uma pessoa surda
orali zada que cresceu no sistema educa ci onal comum com pessoas
ouvintes. (...) Acho que há um fenô meno que vai se espa lhar, que é o
bilin guismo (...); [porque] quando se trata de educação supe rior e
vida profis si onal, dominar o francês falado ou pelo menos escrito é
uma chave essen cial para o progresso e para uma carreira. (...).
Depois, há pessoas, pais, por exemplo, que dizem "Espero que meu
filho seja surdo": para eles, a surdez é mais do que uma cultura, é um
país! Com seu idioma, sua bandeira, etc. .... OK, também espero que
você dê a ele as chaves, porque ser surdo também não é diver tido
todos os dias. Espe ci al mente se você não fala o idioma prin cipal do
país em que vive.

Raphaël, em conso nância com a abor dagem social da defi ci ência,
desloca a pers pec tiva para o âmbito da orga ni zação ambi ental
e social. Ele explica que é a maneira como as pessoas sem defi ci ência
o enxergam que faz com que ele se sinta infe rior ou limi tado, reduz
sua surdez a um limite, a uma falta. Ele rejeita as cate go rias prede fi‐ 
nidas pelas pessoas ouvintes:
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Eu me consi dero Surdo ou defi ci ente audi tivo, na verdade eu uso os
dois chapéus, as duas iden ti dades (...) Eu me sinto no meio. Eu me
sinto como um híbrido. (...) Eu não me defino como limi tado, são as
outras pessoas que me limitam. É quando elas olham para mim, como
uma pessoa surda. (...) Pessoas ouvintes, quando olham para mim.

Os dados do ques ti o nário sobre discri mi nação perce bida  (o senti‐ 
mento de ser excluído da vida social por causa da defi ci ência auditiva)
completam esse quadro: quase 70% dos entre vis tados afir maram que
perce biam a discri mi nação como signi fi ca tiva (22,8% achavam que ela
existia, mas apenas em um grau leve, e 8,8% disseram que não a
sentiam). Do ponto de vista esta tís tico, as dife renças obser vadas
entre os grupos (surdos auto de cla rados versus outros) não são signi‐ 
fi ca tivas (teste  Chi2, p = 0,1), indi cando que as pessoas com perda
audi tiva parcial também enfrentam barreiras signi fi ca tivas no ambi‐ 
ente social.
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E os "que se tornaram surdos"? Entre
dois mundos
Alexa ficou surda em uma fase avan çada da vida, pouco antes de se
aposentar. Ela foi subme tida a um implante bila teral, na sua opinião,
forçado, mas cuja urgência foi expli cada pela rápida ossi fi cação
coclear. Ela passou a aceitar seus implantes e não consegue mais ficar
sem eles, embora sua iden ti dade tenha se tornado "compó sita"
e plural:
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Eu me tornei [surda], e isso faz uma grande dife rença. (...) Eu disse:
"Não sou surda e eu não sou ouvinte. Estou em algum lugar no meio".
E eu consigo me sentir muito confor tável, seja eu surda, defi ci ente
audi tiva ou que tenha me tornado surda. Essas são as três
iden ti dades com as quais eu faço mala ba rismos. Por exemplo,
quando acordo de manhã, sou comple ta mente surda. Depois...

E a surdez adqui rida? E a pessoa com defi ci ência audi tiva ou que se
tornou surda, ou seja, a pessoa ouvinte que perde a audição de forma
repen tina ou gradual e descobre ou se fami li a riza com essa nova
relação com o  mundo? O conceito  de liminaridade, ou a situação- 
limite (ponto de tran sição) imposta à pessoa rotu lada como "pessoa
com defi ci ência" (Murphy, 1993; Quentin, 2019), é escla re cedor nesse
caso: uma pessoa com "audição ruim" e "surdez ruim", muitas vezes
não usuário da língua de sinais e não inte grada à comu ni dade surda
ou ao setor asso ci a tivo, fica à margem, entre os dois mundos:
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Para uma pessoa que se torna defi ci ente audi tiva, é preciso passar
por um período de luto. Essas pessoas não fazem parte de nenhum
cole tivo ou asso ci ação, não há uma comu ni dade de pessoas com
defi ci ência audi tiva, os surdos têm uma iden ti dade e uma cultura,
mas as pessoas com defi ci ência audi tiva estão em situ ação pior. Seu
grupo de trabalho as isola, e elas se isolam, então, na verdade, é uma
exclusão abso luta. A defi ci ência audi tiva faz com que, pouco a pouco,
elas parem de parti cipar das conversas, sejam mais discretas, não
respondam... e os colegas as censuram ou dizem "bem, depois eu
explico para você". (Pessoa de refe rência do PRITH, Plano Regi onal
para a Inte gração de Traba lha dores com Deficiência).
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A pessoa com defi ci ência audi tiva é a mais infeliz de todas! (...)
Enquanto ela não tiver criado sua própria iden ti dade, será infeliz.
Estarão entre dois mundos. (...) Espe ci al mente porque enganam a si
mesmas. (Diretor, centro de acolhi mento de jovens surdos)

Quando você falar sobre surdez, não exclua os defi ci entes audi tivos.
(...) Você ou eu amanhã, qual quer um de nós pode perder a audição
(...). As pessoas com defi ci ência audi tiva são os "rejei tados" da surdez,
é inacre di tável. Os surdos têm uma comu ni dade surda, uma cultura
surda, uma iden ti dade surda, uma língua de sinais (...). Os defi ci entes
audi tivos, de fato, ouvem mal, mas ouvem mesmo assim, fazem parte
do mundo audi tivo. (Diretor de uma associação)

Recusar o "conserto": "Sou surdo,
ponto final!"

A siste ma ti zação da triagem audi tiva neonatal mostra a evolução das
práticas rela tivas à surdez infantil, levando em conta o impor tante
papel do diag nós tico e do trata mento precoces. De acordo com as
reco men da ções da Haute Auto rité de Santé (Alta Auto ri dade Fran cesa
para a Saúde)  (HAS) , o discurso médico enfa tiza o uso de ajudas
técnicas em resposta a um diag nós tico de surdez: a surdez neuros‐ 
sen so rial é tratada com apare lhos audi tivos e os casos mais graves
com implantes cocleares.
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Alguns profis si o nais da área da saúde adotam uma postura mais sutil,
valo ri zando a neutra li dade e o dever de dar infor ma ções claras e de
forma respei tosa no acom pa nha mento e no acon se lha mento das
famí lias. No entanto, os dados cole tados sugerem que a maioria dos
profis si o nais envol vidos na área surdez que atuam no campo médico
adota uma posição favo rável aos apare lhos audi tivos. Do ponto de
vista médico, o ideal é que essa resposta corre tiva, que visa à orali‐ 
zação e à recu pe ração total ou parcial da audição, seja ofere cida em
um estágio inicial. Os argu mentos apre sen tados dizem respeito à
garantia da aqui sição de habi li dades e à mini mi zação das difi cul dades
de apren di zado. Além disso, as ajudas técnicas podem ser descon ti‐ 
nu adas mais tarde, na idade adulta – enquanto o processo inverso é
mais difícil:
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É normal que os surdos trans mitam sua cultura, é a cultura deles.
Mas você ouve, você trans mite sua cultura e seus valores para seu
filho, e então será mais fácil fazer o caminho inverso, se um dia ele
quiser, ele pode parar de usar os apare lhos; o contrário é impos sível.
A partir de uma certa idade, os implantes não trazem mais
bene fí cios. (Carine, audiologista)

"Você tinha 16 meses quando eu quis que você pudesse ouvir e falar.
Agora você pode, agora você está tirando os apare lhos, estamos
apren dendo LSF juntos, é a sua comu ni dade, a sua iden ti dade, eu
respeito isso, mas eu lhe dei a opor tu ni dade de ouvir e de escutar".
(Clara, mãe de um jovem usuário de implante)

Quando pergun tados sobre a ajuda de apare lhos audi tivos, mais da
metade dos entre vis tados (58,9%, n = 33) indicou que não os usava ou
que preci sava deles muito pouco ou nada, e 50% (n = 28) não
possuíam nenhum. A maioria dos parti ci pantes (80,7%, n = 46) não é
usuária de implante e consi dera que não precisa de um implante
coclear ou o rejeita. A pesquisa quali ta tiva revelou que muitas pessoas
surdas sentem descon forto ou até mesmo dor (dores de cabeça,
zumbido, hiper sen si bi li dade a deter mi nados sons) asso ciada ao uso
de apare lhos auditivos:
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[Pessoas surdas] dizem que eles fazem muito mais barulho, que são
incô modos, que são cansa tivos. Os implantes às vezes causam
choques elétricos. Os surdos às vezes pulam, estão sempre no meio
do barulho, mesmo à noite, portanto, se remo verem o receptor,
dizem que ouvem um barulho que não faz sentido, que os inco moda.
Isso aumen taria o zumbido. (Lydie, pessoa ouvinte e mãe de uma
pessoa surda)

Na escola, tive que usar um aparelho audi tivo, mas ele não
funci o nava, o pouco som que eu recebia me dava dor de cabeça;
quando eu era jovem, sempre tive dor de cabeça". (Jenny)

Aos três anos de idade, eu tinha dois apare lhos audi tivos. (...) Eu os
tirei e fiquei bem, queria ser natural, normal: sou surdo e ponto
final! (Jean)
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Do ponto de vista dos profis si o nais de saúde, as difi cul dades encon‐ 
tradas não se devem à ajuda técnica em si, mas a ajustes ou confi gu‐ 
ra ções ruins, espe ci al mente no caso dos implantes cocle ares. Os pais
de pessoas surdas e os membros da comu ni dade, por sua vez, denun‐ 
ciam a medi ca li zação exces siva e a onipre sença de uma abor dagem
médica da surdez que atua desde o momento do diag nós tico, como
confi den ciam Lydie e o diretor de uma asso ci ação e centro de
formação, respectivamente:
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Eu o chamo de poder médico porque, no início, senti que era um
poder sendo exer cido sobre mim. (...) Houve um erro no início. Você
não começa com uma comu ni dade dife rente, você começa com
cuidados, então você reúne todas as pessoas que têm problemas
audi tivos quando, na verdade, elas não têm as mesmas neces si dades.
Come çamos com a assis tência e a vemos como uma doença. (...)
Temos que abordar cada defi ci ência indi vi du al mente e como uma
iden ti dade dife rente, não como uma forma de tratá- la.

A difi cul dade que temos com a surdez é que há um conflito
cons tante: de um lado, há a profissão médica, que quer corrigir a
surdez, e, de outro, a comu ni dade surda, que quer reivin dicar
sua singularidade.

A consi de ração dos Surdos como uma enti dade linguís tica e cultural
poderia contar com o apoio do setor asso ci a tivo, que não está muito
presente nas primeiras fases do diag nós tico e acom pa nha mento da
criança. Para a comu ni dade surda, o aumento do número de
implantes reflete o desejo de norma lizar e corrigir os chamados
corpos defi ci entes, com receio de ver a língua de sinais desaparecer.
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É por isso que estamos real mente falando de uma minoria cultural
e linguística. Eles não tiveram nenhuma sensação de falta no início,
eles nasceram assim. (...) Agora, com a triagem precoce, todas as
crianças são exami nadas imedi a ta mente e precisam ser corri gidas
imedi a ta mente. E é só isso. Implante, correção, jaleco branco. (...) Os
pais ouvintes com filhos surdos não são infor mados, e o jaleco
branco chega imedi a ta mente. Imedi a ta mente o aspecto médico, a
correção. O conceito de consertar. (...) É uma barreira linguís tica, é
uma minoria cultural. Não é como qual quer outra defi ci ência e não
deveria nem fazer parte do centro de saúde. (Intér prete de LFS)
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Assim que fazem a triagem, informam os pais, mas não dizem a eles
que existem asso ci a ções de surdos, eles imedi a ta mente optam pelo
implante (...). A língua de sinais nos permite evoluir, enquanto um
implante não. (...) As pessoas querem pagar imedi a ta mente por um
implante-  porque dá dinheiro, é lucra tivo. Mas a língua de sinais não
é lucra tiva. Portanto, a primeira solução é a estra tégia médica".
(Raphael, Surdo)

Iden ti dade surda... e iden ti dade guada ‐
lu pense? A inter sec ci o na li dade
nas entrelinhas

Nas décadas de 1990 e 2000, a análise trans versal das carac te rís ticas
das pessoas com defi ci ência fazia parte de uma abor dagem baseada
nas desi gual dades sociais (Winance, 2021). Os movi mentos sociais de
pessoas com defi ci ência, bem como os movi mentos femi nistas, gays e
étnicos, propu seram novas abor da gens teóricas e polí ticas sobre
defi ci ência, gênero e etnia em termos de cons tru ções e processos
sociais  (Idem). Uma pers pec tiva mais recente propõe capturar a
comple xi dade da expe ri ência da defi ci ência, ou seja, conjugá- la "no
plural" (Mormiche, 2000), por meio da noção  da interseccionalidade
(Crenshaw, 2005). Essa abor dagem leva em conta a natu reza cumu la‐ 
tiva dos regis tros de discri mi nação e a situ ação singular de desvan‐ 
tagem e discri mi nação que deles resulta. Esses emara nhados
produzem dife rentes expe ri ên cias de domi nação, que podem,
portanto, ter várias origens, e seus respec tivos efeitos se somam.
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Em nossa pesquisa, a abor dagem de gênero não foi favo re cida, mas a
questão foi levan tada algumas vezes em relação à violência sexual que
as mulheres surdas podem sofrer. Em termos de etnia, as expe ri ên‐ 
cias de opressão rela tadas pelos entre vis tados referem- se à domi‐ 
nação linguís tica (francês versus crioulo), que se soma à da cultura do
oralismo e a audi tiva  (francês versus língua de sinais), embora em
segundo plano se possa ler a opressão exer cida pela França conti‐ 
nental. Manon, ouvinte e membro de uma asso ci ação, origi nária da
França conti nental, explica isso em uma entrevista:
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Não faz nem 50 anos que a língua de sinais foi real mente
reco nhe cida, o que signi fica que toda essa amar gura e tudo isso,
como você pode ver em Guada lupe, na questão da escra vidão, ainda
tem um impacto em todos os rela ci o na mentos. Isso ainda está
presente, então você nem imagina como é para os Surdos, para quem
isso é ainda mais recente. (...) Então, eles têm o dobro, carregam uma
dupla amar gura no final das contas. No contexto guada lu pense, acho
que eles também devem ter tido esse senti mento de que foram
subju gados, que algumas pessoas se apro vei taram deles. E aí entre a
submissão aos ouvintes, que querem admi nis trar tudo para nós.
Portanto, há essa dupla relação: entre a Metró pole e as
pessoas ouvintes

O professor- pesquisador Surdo, também da França conti nental, que
fez um trabalho histó rico sobre Guada lupe e, mais espe ci fi ca mente,
sobre Auguste Bébian, também falou sobre o conceito de inter sec ci o‐ 
na li dade. A inter sec ci o na li dade é um campo recente que ainda está
em desen vol vi mento e precisa ser alimen tado pelo debate cien tí fico
no estudo das expe ri ên cias rela ci o nadas à defi ci ência. Ele
explicou  [ante ri or mente, durante a conversa com o entre vis tador, o
intér prete não entendeu o  termo interseccionalidade, soletrou- o
usando tipo grafia e definiu- o referindo- se à noção de "raça", enten dida
como uma cons trução social]:
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Pesqui sador: Sim, a questão "racial", se é que podemos chamá- 
la assim.

Entre vis tado: Acho que é muito mais forte em Guada lupe. Por
exemplo, você conhece V.?

Pesqui sador: Sim, sim. Bem, como mulher, negra e surda, sofreu
discri mi nação dupla e até tripla. Fiquei muito surpreso ao desco brir
isso porque, naquela época, foi a primeira vez que fui a Guada lupe, e
me pareceu que havia mais pessoas negras, mas elas eram muito
mais sensí veis à discri mi nação, tinham muito mais expe ri ência com
isso, muito mais discri mi nação como pessoas surdas (...). Na França, a
noção de inter sec ci o na li dade está come çando a surgir, mas há
pouquís simas pessoas surdas negras na França, mas é claro que há
mais em Guada lupe, por isso é mais evidente. (...) São muito mais
sensí veis à discri mi nação. (...) Quando penso nisso, em termos de
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iden ti dade crioula, não penso neces sa ri a mente na comu ni dade
surda. Para mim, ela está meio apagada, mas a iden ti dade Surda está
lá (...) e tenho a impressão de que ela ainda não terminou em termos
de cons trução. (...) Nos últimos doze anos, eu diria que passei a
entender melhor essa ideia de interseccionalidade.

Para outros infor mantes, essas ques tões de iden ti dade e de domi‐ 
nação estão ligadas à língua e à impos si bi li dade de os Surdos guada‐ 
lu penses desen vol verem plena mente sua iden ti dade, cujo desafio
reside na apro pri ação das espe ci fi ci dades locais. A língua crioula  é
pouco presente na LSF, mesmo que alguns sinais sejam adap tados ao
contexto sociocultural:
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26

Sim, os surdos têm sua própria iden ti dade. Um surdo guada lu pense
não é um surdo francês. Para começar, eles fazem
sinais diferentes. Páscoa, por exemplo, aqui é o caranguejo , ou
mamãe. Solteiro também. Aqui é o turbante. Portanto, são
neces sá rios elementos cultu rais e, como todos foram isolados, eles
desen vol veram isso de uma forma um pouco endê mica. E, nesse
caso, acho vemos coisas muito cultu rais. (...) Eu tinha suge rido a ideia
de um livreto, um pequeno dici o nário de LSF pura mente anti lhano.
Porque quando você diz "Vejo você na Páscoa", o povo da Marti nica
[ilha vizinha de Guada lupe] entende. Mas o Creusot [do
depar ta mento francês de Creuse], o que eles vão fazer com o
caran guejo? (Fonoaudiólogo)

27

É a Língua de Sinais Fran cesa, da França metro po li tana. Então, fruit
à pain , costu má vamos dizer fruit - à - pain (risos). Setembro, são
uvas . Mas aqui é comple ta mente... Tem que ser local. Em termos de
menta li dade, de idioma e de cultura. Está desco nec tado. É sempre a
metró pole que influ encia. E aqui foi sempre depois. Lá, eles estão
pensando há alguns anos em criar um labo ra tório de idiomas
(Intér prete de LSF).

28

29

Acho que há uma certa opressão por parte da França metro po li tana,
ou pelo menos dos surdos metro po li tanos, em relação aos surdos de
Guada lupe. (...) Estru turas fora de Guada lupe que não conhecem a
cultura e querem impor a cultura metro po li tana em Guada lupe. Isso
não é possível, é um verda deiro obstá culo para os Surdos, que não
conse guem mais encon trar seu caminho e não sabem como seguir
em frente, e que estão perdendo a cultura do seu dia a dia. (Éloïse)
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Discussão e conclusão
A situ ação social e de saúde não é homo gênea em toda a França, mas
as dispa ri dades terri to riais não se devem apenas às carac te rís ticas
geográ ficas (insu la ri dade, afas ta mento) dos Terri tó rios Ultra ma rinos.
As desi gual dades sociais e terri to riais são maiores do que no resto da
França, persistem e estão se acen tu ando. As difi cul dades econô micas
e sociais, o acesso desi gual aos serviços públicos, a distri buição desi‐ 
gual das insta la ções de saúde, a dete ri o ração das infra es tru turas são
ques tões menci o nadas pela popu lação que ques ti onam os obje tivos
de igual dade real consa grados na lei. Em termos de saúde pública, a
estru tura legis la tiva agora prevê obje tivos dife ren ci ados para os terri‐ 
tó rios ultra ma rinos fran ceses: os obje tivos  da Stra tégie nati o nale
de santé (Estra tégia Naci onal de Saúde) (2018-2025) são comple men‐ 
tados por obje tivos de saúde espe cí ficos para esses territórios .
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30

A pesquisa DECIBEL- G (DEfi Ci ence audI tive: Besoins et Leviers en
Guade loupe) é o primeiro estudo, com base em uma meto do logia
mista, a analisar espe ci fi ca mente as traje tó rias de vida, o itine rário de
cuidados e as neces si dades da popu lação surda e com defi ci ência
audi tiva no arqui pé lago de Guada lupe. A maioria dos parti ci pantes
nasceu surda; sem ajuda ou compen sação, é impos sível ou muito
difícil ouvirem uma conversa, o que revela um grau signi fi ca tivo de
surdez. A maioria dos entre vis tados usa a Língua de Sinais Fran cesa e
se iden ti fica como surdos. No caso das pessoas com defi ci ência audi‐ 
tiva ou que "se tornaram" surdas, o obje tivo é consi derar as recon fi‐ 
gu ra ções sociais e iden ti tá rias espe cí ficas geradas pela "ruptura
biográ fica" viven ciada (Bury, 1982).
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Os dados sobre a parti ci pação social mostram que há grandes limi ta‐ 
ções e até mesmo situ a ções inca pa ci tantes na vida coti diana. A
maioria dos parti ci pantes afirmou que, devido à sua defi ci ência audi‐ 
tiva, eram limi tados em ativi dades que as pessoas fazem normal‐ 
mente, e que sua capa ci dade de realizar ativi dades corri queiras era
muitas vezes limi tada pela neces si dade de apoio humano, em parti‐ 
cular de um membro da família. As ativi dades mais difí ceis de realizar
são: exercer a cida dania, manter- se atua li zado com as notí cias,
cumprir tarefas admi nis tra tivas e rela ci o nadas à saúde e ativi dades
cultu rais e de lazer.
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De acordo com as pessoas entre vis tadas, a falta de aces si bi li dade é o
prin cipal obstá culo para a parti ci pação de pessoas surdas e com defi‐ 
ci ência audi tiva, sejam elas mesmas, suas famí lias e seus amigos, ou
aqueles que traba lham no campo da surdez. Nesse sentido, as asso ci‐ 
a ções locais desem pe nham um papel essen cial como vínculos e
espaços de soci a li zação. Em termos de saúde, o acesso à assis tência
médica é uma questão funda mental, mas também implica a possi bi li‐ 
dade de se comu nicar com os profis si o nais de saúde e compreendê- 
los. O acesso a serviços de inter pre tação é difícil e dispen dioso, e
exige previsão e organização.
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Para a comu ni dade surda, as medidas compen sa tó rias - apare lhos
audi tivos e implantes - refletem uma visão defi ci tária da surdez e
uma "ideo logia do conserto". Enquanto a busca de iden ti dade na
adoles cência, impul si o nada pela compa ração social, é mais voltada
para mascarar a defi ci ência e tornar- se uma pessoa com audição
normal, o adulto surdo tende a afirmar sua iden ti dade espe cí fica
aproximando- se do grupo interno. A reti rada dos apare lhos audi tivos
ou a rejeição de um implante coin cide não apenas com a insa tis fação
com a ferra menta, mas também com as reivin di ca ções iden ti tá rias e
com o desen vol vi mento de um senti mento de perten ci mento
à comunidade.
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Por fim, a pesquisa buscou entender a comple xi dade das expe ri ên cias
rela ci o nadas à defi ci ência, explo rando o entre la ça mento de várias
rela ções sociais e a natu reza cumu la tiva dos regis tros
de  discriminação. Nesse sentido, o trabalho  dos Black
Disabilty  Studies e  dos Black Deaf  Studies em parti cular, tem como
obje tivo tecer vínculos entre dife rentes expe ri ên cias iden ti tá rias e
analisar a inter secção de dife rentes perten ci mentos comu ni tá rios.
Apesar da refe rência a uma história inter na ci onal e naci onal comum e
da unifor mi dade de certas reivin di ca ções, que permitem compa ra‐ 
ções entre as comu ni dades surdas (por exemplo, na França e no
Quebec, Dalle- Nazébi e Lachance, 2005), os contextos regi o nais
contri buem para confi gu ra ções iden ti tá rias e mobi li za ções cole tivas
únicas, que exigem análises mais locais. Assim, as línguas de sinais
estão no centro das reivin di ca ções locais, tornando- se objetos
"político- identitários" (Gaucher, 2009), e o desejo de reco nhe ci mento
das parti cu la ri dades linguís ticas impul siona essa dinâmica. A Língua
de Sinais Negra Estadunidenses (BASL), por exemplo, é um dialeto
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1  No francês, há uma distinção clara  entre sourd e malentendant, que
reflete dife rentes graus de perda audi tiva e iden ti dades asso ci adas. O termo
sourd refere- se a pessoas com perda audi tiva severa ou total, frequen te‐ 
mente desde o nasci mento, que muitas vezes se iden ti ficam com a cultura
surda, incluindo o uso de línguas de sinais e uma iden ti dade cultural
própria. Já o  termo malentendant designa pessoas com perda audi tiva
parcial (hipo a cusia), que podem ainda manter algum nível de audição,
frequen te mente usando apare lhos audi tivos ou outros dispo si tivos.
No  artigo, sourd é tradu zido dire ta mente como "surdo".  Já malentendant
pode ser tradu zido como "defi ci ente audi tivo" ou, de forma mais inclu siva e
sensível, "pessoa com defi ci ência auditiva".

2  O estudo foi reali zado  pelo Centre de Ressources - Obser va toire des
Inadap ta tions et des Handi caps de  Guadeloupe (URIOPSS- CR-OIH) (Centro
de Recursos - Obser va tório das Inadap ta ções e Defi ci ên cias da Guada lupe),
em parceria com a Univer si dade das Anti lhas (labo ra tório ACTES) e com o
apoio da associação Bébian Un Autre Monde.

3  As Agências Regio nais de Saúde (ARS) são respon sá veis pela gestão
regional do sistema nacional de saúde francês.

4  O equi va lente  ao Défen seur des droits en  France (Defensor dos Direitos
Humanos da França), no Brasil, é repre sen tado pela figura do Ombudsman
ou por insti tui ções espe cí ficas voltadas à proteção dos direitos humanos.
No entanto, o Brasil não possui uma enti dade única que reúna todas as
funções, como ocorre na França. As prin ci pais insti tui ções brasi leiras
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compa rá veis são: Defen soria Pública, que oferece assis tência jurí dica
gratuita às pessoas econo mi ca mente vulne rá veis, garan tindo o acesso à
justiça e a proteção dos direitos funda men tais; o Minis tério Público, que
defende os direitos funda men tais, o inte resse cole tivo e super vi siona o
respeito às leis como guar dião da Cons ti tuição; os Conse lhos de Direitos
Humanos e de Mino rias, que atuam na promoção e proteção dos direitos
funda men tais, embora de forma consul tiva e polí tica; as Ouvi do rias,
presentes em dife rentes insti tui ções públicas, para receber recla ma ções,
moni torar viola ções de direitos e mediar conflitos; e a Secre taria Naci onal
de Direitos Humanos (SNDH), órgão do governo federal encar re gado de
promover e proteger os direitos humanos. Dife ren te mente da França, onde
o Defensor dos Direitos é uma insti tuição centra li zada e abran gente, no
Brasil essas funções estão divi didas entre diversas entidades.

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

6  A França hexa gonal ou metro po li tana, também conhe cida como França
conti nental, refere- se à parte da Repú blica Fran cesa loca li zada na Europa.
Assim, ela se distingue da França ultra ma rina, ou seja, as partes da Repú‐ 
blica Fran cesa loca li zadas fora do conti nente europeu. Em 2018, foi apre‐ 
sen tada uma emenda para subs ti tuir o termo "metró pole", consi de rado
colo nial, por "França hexa gonal" na Cons ti tuição fran cesa. Ela foi rejei tada
em 2021. Em 23 de maio de 2023, a Assem bleia Naci onal adotou por unani‐ 
mi dade uma emenda pedindo o aban dono do termo "metró pole" em favor
de "Hexá gono" na lei de progra mação militar. Por enquanto, esses desen vol‐ 
vi mentos semân ticos estão limi tados a esse texto e são recentes: estudos
cien tí ficos, pesquisas naci o nais e textos públicos (por exemplo, rela tó rios
do Ombudsman de Direitos Humanos da França) conti nuam a usar os
termos "metró pole" ou "França metro po li tana". Deve- se observar que o uso
desses termos em nossos traba lhos ante ri ores (Ruffié e Villoing, 2020;
Villoing et al., 2016; Ferez e Ruffié, 2015; Villoing e Ruffié, 2014) não reflete
de forma alguma um posi ci o na mento neoco lo nial, muito pelo contrário.
Neste artigo e em futuras contri bui ções, estamos compro me tidos em
respeitar esses desen vol vi mentos e em "desco lo nizar as pala vras", como diz
a emenda apre sen tada pelo depu tado guada lu pense Olivier 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 Agência Regi onal de Saúde da Guada lupe enco mendou a pesquisa,
insis tindo que ela fosse reali zada entre a popu lação surda e com defi ci ência

https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/ressources-et-methodes/les-donnees-statistiques-sur-le-handicap-et-lautonomie
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audi tiva como um todo (não restrita à comu ni dade surda).

9  O senti mento de perten ci mento à comu ni dade surda e o reco nhe ci‐ 
mento de uma iden ti dade cultural e histó rica e de uma língua compar ti‐ 
lhada por seus membros são refle tidos na grafia do termo "Surdo", com letra
maiús cula, enquanto "surdo" se refere a uma condição fisi o ló gica, de acordo
com a distinção esta be le cida pela Univer si dade de Gallaudet entre "deaf" e
"Deaf". Embora inici al mente tenhamos tentado levar em conta a neutra li‐ 
dade do discurso e/ou a posição do infor mante (por exemplo, um fono au‐ 
dió logo se refe rindo a "surdos"; uma pessoa Surda, usuária da LSF (Língua
de Sinais Fran cesa) e ativista envol vida em asso ci a ções, menci o nando "cida‐ 
dania Surda"), prefe rimos unifor mizar a escrita do termo (em minús culas)
em todo o texto.

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

11  Défen seur des  droits, "Chamada para depoi mentos dos resi dentes dos
terri tó rios ultra ma rinos. Os terri tó rios ultra ma rinos diante dos desa fios de
acesso aos direitos. As ques tões da igual dade perante os serviço públicos e a
não discri mi nação.",  2019. https://juridique.defenseurdesdroits.fr/doc_nu
m.php?explnum_id=19235

12  N.T: A expressão “faire la sourde oreille” em francês é utili zada em
linguagem colo quial no sentido de ignorar algo que é pedido ou soli ci tado, o
equi va lente apro xi mado em portu guês seria “se fazer de surdo”.

13  "Surdos em Guada lupe," Yanous.com, 15 de feve reiro de 2019,
https://www.yanous.com/tribus/sourds/sourds190215.html (aces sado em
12 de setembro de 2024).

14  Idem.

15  A LSF "crioula" não existe ofici al mente e sua história ainda não foi
recons truída, mas os discursos dos entre vis tados mostram clara mente que
foram feitas adap ta ções, como mostra a inte gração de elementos do crioulo
de Guadalupe.

16  Respon dent Driven Sampling  (RDS), "amos tragem guiada
pelos respondentes" (Heckathorn, 1997). Esse proce di mento de amos tragem
baseia- se na crença de que, ao incen tivar a parti ci pação dos entre vis tados e
mobi lizar suas redes pessoais, é possível manter uma dinâ mica de recru ta‐ 
mento ao longo de um número signi fi ca tivo de etapas.
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17  Caisse d'Allo ca tions  Familiales (Caixa de Bene fí cios para as Famí lias):
órgão privado com juris dição no depar ta mento, respon sável pelo paga‐ 
mento de bene fí cios fami li ares ou sociais a indi ví duos (bene fí‐ 
cios estatutários).

18  O termo "proce di mentos admi nis tra tivos" foi esco lhido como tradução
para " démar ches admi nis tra tives", devido à sua equi va lência direta no
contexto técnico e formal. Ele se refere a etapas ou ações neces sá rias para
atender às forma li dades impostas pela admi nis tração pública ou privada,
sem carregar a cono tação nega tiva asso ciada à "buro cracia". Essa escolha
busca manter a neutra li dade do texto original, adequando- se ao contexto
insti tu ci onal ou acadêmico.

19  No texto original, foi menci o nada a sigla PCH, que, no contexto de
pessoas surdas, refere- se à Pres ta tion de Compen sa tion du Handicap (Pres‐ 
tação de Compen sação da Defi ci ência). Trata- se de um bene fício social
ofere cido na França, desti nado a pessoas com defi ci ência, incluindo surdos,
para ajudar a cobrir os custos rela ci o nados à sua auto nomia e inclusão.

20  France Travail,  antigo Pôle  Emploi, (a partir de janeiro de 2024): órgão
admi nis tra tivo público respon sável pelo emprego na França.

21  As Maisons Dépar te men tales pour les Personnes  Handicapées (MDPH)
(Casas Depar ta men tais para Pessoas com Defi ci ência) têm a missão de
acolher, informar, acom pa nhar e acon se lhar as pessoas com defi ci ência e
suas famí lias, bem como sensi bi lizar os cida dãos às defi ci ên cias. NT: As
MDPH seriam espaços públicos de acolhi mento com funções simi lares às da
“Comissão de Direitos e Auto nomia das Pessoas com Defi ci ência” (CDAPH).

22  No inte rior das MDPH,  a Commis sion des droits et de l’auto nomie des
personnes handicapées (Comissão dos Direitos e da Auto nomia das Pessoas
com Defi ci ência) (CDAPH) são respon sá veis por tomar deci sões ou emitir
pare ceres após a avali ação da situ ação da defi ci ência por uma equipe multi‐ 
dis ci plinar. Essas deci sões ou pare ceres são enca mi nhados aos órgãos
compe tentes para a alocação de bene fí cios aos quais a pessoa tem direito,
incluindo o Allo ca tion aux adultes handicapés (Bene fício para Adultos com
Defi ci ência) (AAH), o Pres ta tion de compen sa tion du handicap (Bene fício de
Compen sação por Defi ci ência) (PCH) e  o Recon nais sance de la qualité de
travail leur handicapé (Reco nhe ci mento do Status de Traba lhador com Defi‐ 
ci ência) (RQTH) (monparcourshandicap.gouv.fr).

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

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


Participação social e afirmação de identidade(s) entre os Surdos de Guadalupe: efeitos da dupla
insularidade

24  https://www.legifrance.gouv.fr/loda/article_lc/LEGIARTI00003322016
6

25  https://www.has- sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-10/aides
_auditives_avis.pdf

26  O crioulo de Guada lupe (kréyòl gwadloupéyen) é um idioma formado no
século XVIII a partir do francês, refle tindo a história de seus falantes:
descen dentes de escravos das Anti lhas fran cesas e imigrantes da Índia.

27  Em Guada lupe, o caran guejo terrestre é o prato tradi ci onal consu mido
durante o feriado da Páscoa (espe ci al mente no Matété a krab, um prato à
base de caran guejos cozidos lenta mente). É uma tradição herdada do
período escra vo crata (as pessoas escra vi zadas não podiam comer carne
durante a Quaresma).

28  A fruta- pão (Arto carpus altilis), também conhe cida como rimier, é uma
espécie tropical que não existe na França conti nental. Na ausência de um
sinal espe cí fico, o intér prete ou o usuário de LSF precisa decompor o termo
em "fruta" e "pão" (o alimento feito de farinha e água).

29  O infor mante refere- se ao fato de que a colheita da uva ocorre em
setembro na França conti nental; em Guada lupe não há videiras, devido a
restri ções climá ticas. Outro entre vis tado usa o exemplo de setembro/uvas:
"Por exemplo, 'setembro', vamos dizer, é sina li zado como 'uva' porque há
colheita de uvas e, portanto, na França, de fato, asso ci amos 'setembro' a
'uva'. Mas em Guada lupe isso não faz sentido. Não faz sentido para nós.
Porque os surdos dizem: "mas não temos colheita de uvas, se essa não é a
minha iden ti dade, não me reco nheço nessa língua".

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

Português
Nos terri tó rios ultra ma rinos fran ceses, as desigual dades sociais são agra‐ 
vadas pelas desigual dades terri to riais, que acen tuam o gradiente social em
termos de saúde e produzem uma vulne ra bi li dade espe cí fica. Estudar a
influência da situação pós- colonial em Guada lupe sobre os hábitos de vida
das pessoas consi de radas com deficiência signi fica levar em conta as
"dominações arrai gadas" em ação nesses terri tó rios. A pesquisa DECIBEL- G
(DEfi Cience audI tive: Besoins et Leviers en Guade loupe) concentra- se na
população surda e com deficiência audi tiva do arqui pé lago de Guada lupe,
usa uma meto do logia de coleta de dados mista (ques tio ná rios e entre vistas)
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e cruza fontes de informação (população- alvo: pessoas surdas e com
deficiência audi tiva e suas famí lias; profis sio nais e atores no campo da
surdez). Os dados referem- se, prio ri ta ria mente, à participação social de
pessoas surdas e com deficiência audi tiva e aos obstáculos limi tantes que
essas pessoas encon tram, prin ci pal mente no campo da saúde. Os resul tados
são consis tentes com as análises sócio- históricas dos usos do corpo e das
mobilizações cole tivas de pessoas com deficiência em Guada lupe. Além
disso, mostram uma relação ambi va lente com a França conti nental e as
pessoas ditas "válidas", entre uma busca por assimilação e igual dade diante
da falta de aces si bi li dade e de um desejo de emancipação por meio da
afirmação de espe ci fi ci dades cultu rais e corpo rais. Diante do discurso
médico, a recusa à ideia de "conserto" coin cide, para a comu ni dade Surda,
com meca nismos de resistência à dominação e reivindicações identitárias.

English
In the French over seas territ ories, social inequal ities are compounded by
territ orial inequal ities, accen tu ating the social gradient in health and
produ cing partic ular vulner ab ility. Studying the influ ence of the post- 
colonial situ ation in Guade loupe on the life styles of so- called disabled
people requires an account of the ‘embedded domin a tions’ at work in these
territ ories. The DECIBEL- G survey (DEfi Cience audItive: Besoins et Leviers
en Guade loupe) focuses on the deaf and hard- of-hearing popu la tion of the
Guade loupe archipelago, using a mixed data collec tion method (ques tion‐ 
naires and inter views), and cross- referencing inform a tion sources (target
popu la tion: deaf and hard- of-hearing people, and those around them;
professionals- actors in the field of deaf ness and disab ility in the territory).
The data relates in partic ular to the social parti cip a tion of deaf and hard- of-
hearing people, and the envir on mental obstacles that limit it, partic u larly in
the health field. The results are in line with the socio- historical analyses of
the bodily uses and collective mobil isa tions of people with disab il ities in
Guade loupe. They show an ambi valent rela tion ship with main land France
and the so- called able- bodied, between a quest for assim il a tion and equality
in the face of a lack of access ib ility, and a desire for eman cip a tion through
the asser tion of cultural and bodily specificities. In the face of medical
discourse, the refusal to make amends coin cides, for the Deaf community,
with mech an isms of resist ance to domin a tion and demands for identity.

Keywords
Deaf, social participation, Guadeloupe, post-colonial

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