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Reflexoes da equipe editorial

Valéria Aydos, Carolina Ferrante, Maria Fernanda Arentsen Gildas Brégain

1 Os textos selecionados para comporem este segundo numero da
revista Cadernos Franco-Latino-Americanos de Estudos da Defici-
éncia, mesmo que nao propositalmente selecionados com esta moti-
vacao, refletem um movimento de crescente transformacgao na
producao académica do campo: pesquisas realizadas por ou com
pessoas com deficiéncia. Os artigos marcam as singularidades das
producoes de pessoas que vivem a “experiéncia encarnada” da defici-
éncia ou da surdez, e/ou ao menos sao “letradas” nos “saberes
da deficiéncia” (0 conhecem “de dentro”) e contribuem para as
lutas anticapacitistas.

2 O namero oferece um conjunto de artigos académica e politicamente
posicionados que refletem sobre as interseccoes e tensoes entre as
categorias deficiéncia, identidade e (neuro)diversidade em um campo
de disputas particularmente marcado pelas corporalidades, sensoria-
lidades e socialidades organizadas contra toda forma de patologi-
zacao. Neste sentido, a linguagem e a disputa de nomeacoes e cate-
gorias tornam-se ferramentas fundamentais para a desconstrugao de
concepcoes biomeédicas e/ou colonizadoras nesse campo.

3 A grande presenca de textos sobre a tematica do autismo e da neuro-
diversidade recebida pela revista, das quais algumas foram selecio-
nadas para este numero, com certeza reflete a crescente visibili-
dade do tema na cena publica e nas redes académicas de lingua
portuguesa (Aydos, 2018), espanhola (Cruz Puerto & Sandin Vazquez,
2024) e francesa (Chamak & Bonniau, 2014; Lefebvre et al., 2023) nos
ultimos anos. A condigao nomeada “autismo” nos registros de Kanner
na década de 1940, ja visto como o comportamento de pacientes
esquizofrénicos ou “uma desordem psiquiatrica da infancia”, hoje é
objeto de disputas entre os que a entendem como uma desordem do
desenvolvimento, aqueles que a definem como uma deficiéncia, e
aqueles que o interpretam como uma diversidade neurobiologica.

4 Em termos gerais, os usos de uma categoria dentro de tais nomencla-
turas (desordem, transtorno, deficiéncia, neurodiversidade) carregam



Cahiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 2 | 2024

diferentes concepcoes sobre as possiveis causas do autismo, suas
caracteristicas e manifestacoes fisicas, intelectuais, sensoriais e
atitudinais. Eles também fornecem informagoes sobre as posturas e
abordagens dos experts para com essas pessoas e as pautas de
ativistas em nome delas. Este aumento de diagnosticos conta também
com uma positivagao do “Espectro”, impulsionada em parte por um
crescente numero de séries e autobiografias (Hacking, 2009), mas
também pelo crescimento do Movimento da Neurodiversidade
no mundo.

5 O surgimento do termo “neurodiversidade” no final da década de
1990 remete originalmente ao trabalho da socidloga e self advocate
Judy Singer!. Em Singer, a neurodiversidade sugere que o significado-
chave do “espectro autista” estd em seu apelo e antecipacao de uma
politica de “diversidade neurologica” O “neurologicamente diferente”,
para autora, representaria “um novo acréscimo as categorias politicas
conhecidas de classe/sexo/raca” e ampliaria “as percepcgoes do
modelo social da deficiéncia” (Singer, 2016, s.p.), assim como posicio-
naria esta camada da populagao junto as minorias sociais nas lutas
por reconhecimento identitario.

6 Neste numero da revista Cadernos, Luana Adriano e Valéria Aydos
retomam este debate tensionando a producao académica sobre
autismo e neurodiversidade através de suas participagoes
em projetos com autistas do Sul Global, produtores de conhecimento
académico-ativista sobre o tema. Em um outro artigo, a reflexao da
terapeuta ocupacional autista Marjorie Désormeaux-Moreau sobre as
tensoes e disputas entre “conhecimentos sobre autismo” e “saberes
autistas” segue também esta linha, e explicita as situagoes de “injus-
ticas epistémicas” e “neurodiversidade lite” na Academia, quando da
invisibilizacao do conhecimento autista.

7 A tematica do autismo nesta edicao conta também com o artigo de
Gustavo Riickert, pesquisador autista que mostra como a apropriagao
da escrita autocorpografica, a partir da livre manifestacao de
demandas sensoriais do corpo autista na poesia, oferece uma alterna-
tiva a ideia do autismo como auto isolamento. A abordagem de
Rickert permite reescrever o corpo autista como um corpo em cons-
tante movimento, inapreensivel em sua plenitude pela linguagem,
dado seu engajamento sensorial com os outros corpos no mundo.
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8 Dois outros artigos completam esta edigao. Marie Cholley-Gomez,
Sébastien Ruffié, Gaél Villoing e Sylvain Ferez analisam os percursos
de vida e de cuidados e as necessidades da populagao surda e com
deficiéncia auditiva no arquipélago de Guadalupe, com base
em entrevistas em profundidade com as pessoas em questao. Alguns
dominam a linguagem de sinais e se autodefinem como surdos, mas
outros que se tornaram surdos ou deficientes auditivos ao longo
da vida nao se definem dessa forma. Os autores mostram que essas
pessoas enfrentam as maiores dificuldades para exercer sua cida-
dania, informar-se sobre assuntos atuais, realizar procedimentos
administrativos ou ter acesso a satde.

9 Jame Alejandra Rebolledo-Sanhueza, Alvaro Besoain-Saldafia,
Jorge Muioz-Campos e Constanza Lopez-Radrigdn analisam o
desdobramento das corporalidades e as aliancas tecidas entre
aqueles que participaram da marcha da deficiéncia de 3 de dezembro
de 2019 na Regiao Metropolitana do Chile. Os autores baseiam sua
analise em observacbes e fotografias tiradas durante o
evento, mostrando que foi um lugar onde a cidadania pode ser
expressa, gragas a uma combinagao de apoios humanos e nao
humanos que facilitaram a movimentacao das pessoas envolvidas no
espaco publico.

10 Assim, os artigos reunidos nesta segunda edicao de nossa revista,
como um todo, oferecem varias contribui¢cdes para despatologizar e
alimentar as lutas anti-capacitistas. Essas contribuicoes dao mais
valor os conhecimentos incorporados e situados. Elas também desa-
fiam os cientistas envolvidos na producao de conhecimento no
campo dos estudos da deficiéncia em seu papel de aliados na luta
para construir um mundo no qual ninguém seja privado de sua
condicao humana plena.

Aydos, Valéria (2019). A (des)construgao Chamak, Brigitte, & Bonniau, Béatrice

social do diagnoéstico do autismo no (2014). Neurodiversité : une autre facon
contexto das politicas de cotas para de penser. In Brigitte Chamak

pessoas com deficiéncia no mercado de & Baptiste Mouraud (Eds.),

trabalho. Anuario Antropoldgico, 44(1), Neurosciences et Société : enjeux des

93-116.
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Corpos e textos

1 Em artigo sobre a escrita autobiografica de pessoas transexuais,
Adelaine LaGuardia (2014) lanca mao de um proficuo conceito, a
autocorpografia. Segundo a teodrica cultural, a constitui¢cao da identi-
dade trans passa inevitavelmente por um processo de leitura, no qual
textos jornalisticos, biomédicos, biograficos e autobiograficos vao
compondo uma complexa rede de referéncias que serao paradigma-
ticas para a manutencao ou para a ruptura das identidades social-
mente estabelecidas. Nas palavras da pesquisadora,

E possivel verificar o papel central que a leitura desempenha no
processo de constitui¢ao da identidade trans, que pode ser verificada
em praticamente todos os relatos autobiograficos de transexuais aos
quais denomino “autocorpografias” ja que a escrita se concentra na
(des)construcao do proprio corpo (LaGuardia, 2014, p.68).

2 Embora o conceito tenha sido cunhado de maneira especifica a partir
da escrita autobiografica transexual, é possivel verificar uma série de
paralelos deste com a escrita autobiografica de pessoas autistas - o
que o torna mobilizador nas discussoes acerca da identidade
autista. Em Crip theory, Robert McRuer (2006) parte dos Estudos
Queer para pensar a atuagao dos paradigmas corporais sobre a iden-
tidade e os papéis sociais assumidos pelos sujeitos. Se o sistema
sexo-género atua como forca politica que oprime os corpos a uma
normatividade, conforme ja observava Judith Butler (2003), McRuer
assinala que essa politica também atua na capacidade produtiva dos
corpos. Assim, tal qual os sujeitos queer (que nao se encaixam nas
performances de género socialmente aceitas) sao objetos de inter-
dicao, violéncia e intervencao biomédica, também os corpos crip
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sofrem essa pressao, ja que nao desempenham a performance produ-
tiva esperada no universo capitalista.

3 No Brasil, estudiosos das deficiéncias como Anahi Guedes de Mello
(2016), Marivete Gesser (2021) e Marcos Gavério (2015) tém traduzido
0s corpos crip como “corpos aleijados”; e esta intervencgao social assi-
nalada por McRuer como “corponormatividade” Nos termos de Mello
(2016, n.p.), a corponormativiade “em linhas gerais, dependendo do
contexto das frases usadas [...], poder-se-ia traduzir como corpos
saos, habeis, aptos, capazes ou sem deficiéncia” Vale acrescentar ao
conceito de corponormatividade trazido por Mello em didlogo com
McRuer aquilo que a historiadora Catherine Kudlick (2003) ja consta-
tava: sempre que a deficiéncia foi ressaltada pelas sociedades, o
intuito foi de assegurar o status de uma suposta “normalidade” ou
“naturalidade” para grupos sociais dominantes.

4 A (des)construcao (LaGuardia, 2014) do corpo autista, nesse sentido,
trataria da leitura critica que evidencia sua construgao social ampa-
rada pela literatura biomédica, religiosa, legistativa, entre outras.
Lembrando que, para Jacques Derrida (1995), a operagao de descons-
trugao esta relacionada ao abandono referencial a um centro, arquia,
signo ou origem de sentidos, portanto um descentramento. Assim,
signos como “errado”, “inapto’, “incapaz’, “alheio”, “incomunicavel’,
“inacessivel”, “irracional”, “insensivel”, entre outros, sao desvelados
como centro de um sistema de sentidos que constitui o corpo autista
sob a politica de uma corponormatividade que reduz os sujeitos a
logica utilitarista. Logo, tal visao acaba por perpetrar a ideia do corpo
autista como um corpo passivel de intervencao e correcao medica-
mentosa, terapéutica, comportamental, espiritual etc.

5 Desconstruir o corpo autista textualizado pela politica da corponor-
matividade a partir da perspectiva dos aleijamentos passa entao pela
reconstituicao critica e desconfiada da identidade autista pelas
proprias pessoas autistas. Assim, as grafias da experiéncia, da
complexidade e da pluralidade autista sao fundamentais enquanto ato
autocorpografico capaz de reescrever o corpo autista sob novos
signos. Nesse sentido, a partilha de diferentes textos biograficos,
sejam eles autobiografias propriamente ditas, mas também narrativas
de ficcao, poemas, testemunhos, musicas, filmes, historias em quadri-
nhos, entre outros pela comunidade autista, ¢ fundamental para o
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estabelecimento de um senso de pertencimento coletivo e de contes-
tacao das narrativas capacitistas que originaram o diagnostico no
século XX.

6 Tomando a autocorpografia autista como pratica politica de aleija-
mento, o presente artigo analisara dois livros de poesia que adotam
tom autobiografico: Parabdlicas (2018), do autista brasileiro Pedro de
Lucena, e Movement: performance poetry written down (2019), do
autista britanico Callum Arthur Brazz6. Em ambos os casos, percebe-
se a centralidade da memoria na construgao narrativa formada pela
sequéncia de poemas. A relevancia da memoria enquanto elemento
estruturante de ambos livros foi, inclusive, critério para a escolha das
duas obras de analise. O corpo daquele que escreve é tido assim
como uma espécie de arquivo de convergéncia das reminiscéncias.

7 Parece ser consenso nos escritos de pessoas autistas um funciona-
mento singular da memoria em comparagao a populagao neurotipica.
Em sua autobiografia Look me in the eye, John Elder Robison (2007)
relata certa desconfianca do publico quando, em palestras, narra
detalhes pormenorizados de acontecimentos muito especificos de
sua infancia - detalhes impossiveis de lembrar, de acordo com
muitos. Quando ha no publico pessoas autistas, contudo, nao ha
descrenca nessas lembrancas que, inclusive, costumam desencadear
narrativas semelhantes de outros autistas. Temple Grandin e Richard
Panek (2013), por sua vez, buscam na analise fisioldgica do cérebro
autista suporte para defender que, em geral, essa populagao possui
memoria de curto prazo abaixo da média e memoria de longo prazo
bastante acima da média.

8 Nas obras poéticas de Lucena e de Brazzo, a memoria das vivéncias €
recuperada corporalmente para ser escrita com diferentes articula-
¢oes estético-corporais pelos respectivos sujeitos liricos. Nos dois
livros, os paratextos ja explicitam a utilizacdo do género poético
enquanto recurso autobiografico - ambos com fotografias pessoais
que destacam a biografia e o pertencimento familiar. No entanto,
Parabdlicas tem suas segOes organizadas por critérios tematicos. Ja
Movement, por critérios cronologicos, percorrendo linearmente dos
11 aos 27 anos do autor. A linguagem poética de Pedro utiliza da
ecolalia para relacionar diferentes vozes e coloca-las em dialogo. Ja a
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de Callum explora a alexitimia para entender sentimentos
€ sensacoes.

A seguir, abordaremos mais detidamente cada uma dessas duas
poéticas. No primeiro capitulo de analise, dedicado a obra de Pedro
de Lucena, utilizaremos a ecolalia como operador de leitura para
analisar as memorias redigidas em seus poemas. Ja no segundo capi-
tulo de analise, dedicado a obra de Callum Brazz0, a alexitimia sera o
operador de leitura que conduzira a analise da vida escrita em versos.
Ao fim, buscaremos responder como essas duas poéticas constroem
autocorpografias capazes de reescrever os sentidos do corpo autista.

A ecolalia como fazer poético de
um corpo-parabolica

Pedro de Lucena nasceu na cidade brasileira de Recife. Publicou
Parabdlicas de forma independente, em 2018, com apenas 20 anos de
idade. A escrita da obra contou com o apoio de recursos alternativos
de comunicacao, ja que Pedro é tido como um autista “nao-oralizado”,
segundo os termos biomédicos. Se pensarmos o titulo como um dos
recursos que confere unidade a uma obra de poesia, a imagem da
parabolica é uma importante chave de leitura para os poemas que
compoem o livro. Ja de inicio, a referida metafora é explorada: “Ondas
invisiveis que captam o essencial ser. / Revelam e velam toda a
esséncia do viver” (Lucena, 2018, p. 8).

Ao assumir-se “antena parabdlica’, o corpo do sujeito lirico torna-se
entao um corpo em comunicagao: capaz de recuperar as vivéncias do
proprio ser e de conecta-las aos outros, ou seja, um investimento de
autocorpografia que busca o direito de narrar a propria historia
(Bhabha, 2014) e ressignificar um corpo tradicionalmente tido como
vazio ou isolado: “um estranho ermitao vive na clausura” Vale
ressaltar que a clausura é construida socialmente, como na infeliz
metafora da fortaleza vazia, de Bruno Bettelheim (1967). Ao trazer a
tona as “Paranoias de um viajante fugaz”, “em pura / Sintonia com sua
esséncia excéntrica’, Pedro contraria as expectativas da auséncia de
linguagem imposta ao sujeito autista (Baggs, 2006; Rickert, 2021),
revelando-se vivido, inquieto, em constante investimento linguistico,

simbolico e metaforico.
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Chama atencgao, na escolha da metafora da parabdlica, a importancia
do elemento sonoro na constituicao da poética de Lucena. Ao tempo
todo sao evocadas vozes, sons, memorias de si e dos outros, que se
somam, repetem e misturam ao longo dos poemas. E importante
ressaltar que o ato de repetir palavras ou frases € tradicionalmente
assinalado como caracteristica da linguagem autista sob o conceito
de “ecolalia” Em geral, a ecolalia € descrita na bibliografia biomédica
como uma repeticao mecanica, ausente de sentidos ou de contexto
comunicacional. Para Mergl e Azoni (2015, p. 2073), por exemplo, “a
ecolalia é um fendmeno persistente que se caracteriza como um
disturbio de linguagem, definida como a repeticao em eco da fala do
outro”. Ja para Ganos et al (2012, p. 1222), a ecolalia é um comporta-
mento imitativo componente da aprendizagem social que deveria ser
superado ao longo do desenvolvimento: “sua persisténcia ou ressur-
gimento apds uma certa idade, no entanto, pode ser um sinal de
disfuncgao cerebral subjacente”.

A ideia da ecolalia como distarbio de linguagem ou de disfuncao
cerebral € amplamente contestada pelas estudiosas da linguagem
especializadas em autismo Laura Sterponi e Jennifer Shankey
no artigo Rethinking echolalia. Para as pesquisadoras, ao contrario do
sentido construido pelos textos médicos, a ecolalia deve ser abordada
como fendmeno interacional, uma vez que “cumpre objetivos comu-
nicativos” e “surge como um subproduto de sequéncias interacionais
discerniveis” (Sterponi; Shankey, 2014, p. 275).

O poema “Desmotivo” € bastante significativo da poténcia comunica-
tiva que a ecolalia assume em um sujeito lirico que sintoniza dife-
rentes vozes para expressar a si. O referido poema incorpora explici-
tamente os ritmos e as imagens de “Motivo”, consagrado poema de
Cecilia Meireles, publicado no livro Viagem, do ano de 1939:

Desmotivo

Fujo de mim mesmo todos os dias.

Se sou alegre ou triste, distante ou préximo,
afetuoso ou insensivel,

Nem mesmo eu sei.

Mas, de tudo isso e dentro disso tudo existo,
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E uma coisa eu digo:
Sou autista e isso é tudo. (Lucena, 2018, p.13, grifos meus)

Motivo

Eu canto porque o instante existe
e a minha vida esta completa.
Nao sou alegre nem sou triste:
sou poeta.

[.]

Se desmorono ou se edifico,

se permaneco ou me desfaco,

— nao sei, nao sei. Nao sei se fico
ou passo.

Sei que canto. E a cancao é tudo.

Tem sangue eterno a asa ritmada.

E um dia sei que estarei mudo:

— mais nada. (Meireles, 1939, p.10, grifos meus)

As oragodes condicionais “se... ou se..”, a complexidade do estado de
espirito (com gradacdes imensuraveis entre o alegre e o triste), a
expressao das incertezas (“nao sei” e “nem mesmo sei’), € a imagem
da completude mesmo diante dessa incerteza (“isso € tudo”) sao
importantes marcas que aproximam Lucena de Meireles, isto €, apro-
ximam o jovem poeta da tradigao poética que o formou e o ajudou a
compor sua leitura de si e do mundo. No entanto, € importante
ponderar algo ha tempo defendido pela Literatura Comparada:
nenhuma relacao intertextual € ingénua ou ausente de intencionali-
dades. Como afirmou a teodrica comparatista Tania Franco Carvalhal
(2001, p. 53-54),

Toda repeticao esta carregada de uma intencionalidade certa: quer
dar continuidade ou quer modificar, quer subverter, enfim, quer
atuar com relacao ao texto antecessor. A verdade é que a repeticao,
quando acontece, sacode a poeira do texto anterior, atualiza-o,
renova-o e (por que nao dizé-1o0?) o re- inventa.
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A re-invencao de Cecilia Meireles por Pedro de Lucena ja é anunciada
no titulo do poema, configurando “desmotivo” uma espécie de anti-
tese de “motivo” Ao recontextualizar a voz poética em questao,
inserindo-a no universo da expressao autista, o poeta contempo-
raneo subverte sua referéncia canonica. Nao é necessario que exista
um motivo especifico, existencial ou transcendental para que o
sujeito lirico se manifeste. A manifestacao (ecolalica inclusive) é
simplesmente parte de sua existéncia; € sobre ser quem se é. A
ecolalia torna-se, assim, importante elemento de comunicagao e,
mais do que isso, de elaboracao estética e de constituicao identitaria
do poeta autista que revisita sua biografia.

Outros poemas com manifestacao notavel de ecolalia sao “Sentido”
(integralmente composto por aliteracoes em “s”), “Ritmo” (personifi-
cacao do som repetido como um “espirito que habita em mim”),
“Aurora real” (com intertextos implicitos que evocam a “Cancao do
exilio” poema de Gongalves Dias, também pertencente a tradicao
lirica brasileira), diversos poemas que evocam intertextos implicitos
da biblia crista e emprestam certa musicalidade mitica e primordial e,
por fim, “Tempo”, uma reflexao ritmica permeada compassadamente
pela onomatopeia “tic-tac”, representativa do reloégio enquanto orga-
nizador do andamento cotidiano, mas sobretudo do andamento
mental do sujeito lirico (0 que configura inclusive outro intertexto
implicito com “Diario de um detento”, de Racionais MC’s, uma das
mais importantes composi¢oes do rap brasileiro).

Além dos casos mencionados, ha em diversos poemas a presenca de
recursos de repeticao sonora mais ordinarios da poesia, como rimas,
reiteracdes, padroes de estrofacao, paralelismos sintaticos, que nao
deixam também de sinalizar a ecolalia como expressao poética de
Pedro de Lucena. Ao despatologizar a ecolalia, elaborando-a como
recurso estético, mas ao mesmo tempo de observagao, organizacao e
significacao da propria vida, os poemas de Parabolicas acabam por
autocorpografar o corpo autista, reivindicando significados para aléem
da literatura médica e do senso comum.

E justamente por meio de repeticdes, da presenca constante de sons
ou de vozes, de poemas ou de musicas que € elaborada a memoria
pessoal. Assim, sao rememorados detalhes de acontecimentos cotidi-
anos, como um encontro fortuito com um muro grafitado, o
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despertar para o universo religioso, 0 amor materno ou mesmo 0s
gatos de estimacao com quem o sujeito lirico convive, caso de
“Quatro gatos pingados™

Aos poucos € aos pingos
Eles foram chegando

]
O primeiro e peralta
E um gato astronauta

[...]

Chegou mais um para habitar
Branco de neve veio para ficar

[...]

Um gato negro apareceu
Todo elegante e misterioso
O pingo preto me envolveu

-]

Quando tudo parecia acabado

Um felino pequenino

Veio assumir o seu lugar

De chefe dos gatos pingados (Lucena, 2018, p. 31-32)

A obsessao por listas € outro elemento comum entre algumas pessoas
autistas. Sua manifestacao estética € apontada por Julia Rodas (2018),
que a denomina “discretion”, muitas vezes seguida de explicacoes
focadas em pequenos detalhes, recurso denominado “apostrophe”.
Elencar objetos ou seres em criteriosos padroes (discriminagao) e
descrevé-los em detalhes muito especificos e talvez irrelevantes para
o pensamento normativo (apostrofe) ¢ uma forma de organizar e
reafirmar a memoria. Essa forma, mais uma vez, possui elementos
ritmicos, ja que pontua regularmente os diferentes itens elencados.
No caso, a narrativa da chegada dos gatos na vida biografada ganha o
adjetivo “pingados”. Ao mesmo tempo em que, na linguagem informal,
“pingado” remete a quantidade pequena e espagada, também remete
ao gotejamento e ao ritmo do escoar da agua. Assim, metodicamente,
cada um dos animais vai chegando ao seu tempo e tomando lugar na
memoria afetiva do sujeito lirico.

Se a vida de um menino autista é corpografada ecolalicamente em
Parabolicas, portanto, essa autocorpografia se sobrepde aos textos
que reduziram a ecolalia a auséncia de sentidos ou de intencionali-
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dade na linguagem. Pelo contrario, o que a obra de Pedro de Lucena
nos mostra € que a ecolalia carrega toda poténcia dialdgica da
linguagem, permitindo que o autista se comunique consigo mesmo e
com os demais seres. E dessa forma que o corpo-parabdlica nio se
mostra isolado ou alienado, ele se comunica com gatos, pessoas,
poemas, musicas, grafites, tradi¢ao crista e diversos elementos mais,
ampliando as possibilidades de representagao do corpo autista.

A alexitimia como fazer poético
do inefavel

Callum Arthur Brazzo, de Long Sutton, Inglaterra, é autista diagnosti-
cado na vida adulta, aos 21 anos. Aos 27, publicou Movement: perfor-
mance poetry written down, trazendo a tona sua experiéncia de
infancia e de juventude, vivenciando o autismo primeiramente sem e
posteriormente com conhecimento da condicao. Seu processo cria-
tivo dialoga diretamente com a oralidade, uma vez que, em dialogo
com o rap, Callum escreve poemas a partir de letras, rimas
e improvisos. Como o titulo do livro sugere, a ideia de movimento é
fulcral para o autor. Se entendermos movimento como deslocamento,
€ importante pontuar que este parte, inevitavelmente, de uma moti-
vacao. Nas pessoas autistas, a motivacao que desencadeia o movi-
mento costuma ser neurologica (reacao a estimulos sensoriais, como
luzes e ruidos) e psicologica (reacao ao preconceito imposto social-
mente). No caso da obra de Callum, destaca-se como motivagao do
movimento o estimulo psicologico: a busca pelo entendimento e pela
expressao dos proprios sentimentos. De acordo com Carneiro e
Yoshida (2009, p. 103), “alexitimia € um termo empregado no diagnos-
tico clinico de pessoas com acentuada dificuldade ou incapacidade
para expressar emocgoes”. Nao raras vezes, a alexitimia esta presente
também no diagnostico de pessoas autistas, seja por uma dificuldade
em compreender as emocdes, seja pela dificuldade em organiza-las
linguisticamente. No caso de Brazz0, a poesia ocupa esse papel de
organizacgao: trata-se de uma poética que toma a alexitimia como
ponto de saida para a movimentagao no entendimento e na expressao
de sentimentos.

No poema “Seguir vivendo”, fica posta a angustia na busca pela
expressao: “Como voc€ quer que eu expresse a mim mesmo /
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Sendo explicito?”! (Brazzo, 2019, p. 8, traducio minha). O sujeito lirico
dirige-se a um interlocutor em tom de protesto. Se este interlocutor
pode ser entendido como representacao da sociedade e suas
cobrancas (por “sinceridade”, “transparéncia’, “espontaneidade”), ao
sujeito lirico resta a representacao da impossibilidade: como
expressar de forma explicita? Embora a coincidéncia sonora apro-
xime as palavras “expresse” e “explicito” no poema, elas se tornam
antitéticas. Ou seja, a linguagem verbal é uma impossibilidade: nao ha
como se expressar de forma transparente. O leitor sabe, portanto,
que estd diante de um conjunto de poemas autobiograficos de um
sujeito lirico que nao conseguira, de pleno, escrever suas vivéncias.
Dai a utilizacao de muitas e diferentes metaforas para representar o
corpo do sujeito lirico: “busto quebrado’, “esfacelado”, “oceano em
faria” “maluco dos dreads” “acéfalo”, “senhor carente de bom senso’,
“laranja espremida” Trata-se, entao, de uma autobiografia fraturada,
ou, se considerarmos a poténcia politica da incompletude de um
corpo linguistico, de uma autobiografia aleijada.

O fato de haver um ponto de partida (alexitimia), um movimento (o
rap ou a poesia) e nao haver um ponto de chegada (que seria a
expressao transparente de si), nao significa que nao exista jornada e
esta nao leve a uma maior compreensao da sociedade e de si. Essa
compreensao passa, primeiramente, pelo universo mais intimo: a
familia. No poema “Vazio”, também escrito aos 11 anos, a figura da
mae ¢é eleita como responsavel pelo desequilibrio do sujeito lirico:
“Me sinto tdo vazio e tdo cheio de 6dio”? (Brazzo, 2019, p. 14, traducao
minha). As palavras dirigidas a mae (na terceira pessoa) sao fortes e a
classificam como perigosa, autodestrutiva, desiquilibrada ou, metafo-
ricamente, “um vulcdo sempre prestes a erupcao” Fica implicita
alguma dependéncia quimica ao longo da obra que leva as ruinas a
mae e a propria familia. Nao ha na memoria da infancia uma casa
solida e segura para se resguardar. No desfecho do poema, o sujeito
lirico define sua familia como “um grupo de desajustados sem lider”3
(Ibid.). A maturidade, no entanto, leva-o a compreensao da trajetoria
da mae, reconhecendo um paralelismo com sua propria trajetoria de
busca por entendimento e pertenca. Ja ao fim do livro, no poema
“Renascimento’, aos 24 anos, 0 poeta reescreve 0s versos inaugurais
de 13 anos atras. Agora alternando primeira e terceira pessoa, o
sujeito lirico reconcilia ao comparar a memoria de duas fases da vida:
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“Hey, mae, sinto que a situagao mudou / Entdo aqui esta uma nova
versio do nosso relacionamento”* (Brazzo, 2019, p. 192, tradugao
minha). O lento processo de dissipagao do 6dio e de recolocagao no
seio familiar é ressaltado e, como refrao, o sujeito lirico ressalta que
agora nao € apenas ele, individualmente, que segue vivendo: “E nos
seguimos vivendo, vivendo”® (Ibid.). Prova final da reintegracio ¢ a
presenca de afetuosas fotografias de Callum e sua mae nos paratextos
da obra.

O que auxiliou o sujeito lirico nesse movimento nunca completo, mas
que permite o autoconhecimento e a reintegracao, nao foi qualquer
procedimento medicamentoso ou terapéutico no sentido clinico. Foi,
na verdade, seu envolvimento artistico com o rap e a poesia. A orali-
dade e a escrita foram o suporte fundamental para a sobrevivéncia
durante as crises e a possibilidade de uma narrativa de vida que vai da
incompreensao a aceitacao (dos outros e de si). Inimeros sao os
elementos que demarcam a incorporagao de uma estética do rap na
poética de Brazzo6. A abertura do livro com “Seguir vivendo” (no
original “Live on”) ja demarca o intertexto implicito com “Sing for the
moment’, releitura que o rapper estadunidente Eminem faz de “Drem
on”, da banda Aerosmith. A letra fala sobre uma “crianca
problematica” seguir vivendo em meio a um lar desestruturado pela

auséncia do pai.

H4 também, ao longo do livro, diversas referéncias nominais a
Eminem, Tupac e Dr. Dree (a citagao direta de nomes de letristas com
quem o sujeito cancional se alia ou se opde é parte importante da
constituicao de um estilo proprio no rap). Outro elemento que
reforca a incorporagao do estilo musical é a presenca de trechos de
autoapresentacao, inclusive com a utilizacao de siglas, redugoes e
epitetos: “Meu nome ¢é Callum, ok? / Iniciais C.A.B. / O maluco dos
dreads / Com louca personalidade / Bem-vindo a minha realidade”®
(Brazzo, 2019, p. 30, traducao minha). Ressalta-se, também, a
presenca frequente de palavroes e de girias bastante informais e coti-
dianas ao longo do livro. Muitos poemas sao marcados também pela
indicagao estrutural de estribilho e refrao, algo que sugere uma
origem do poema na performance oral e sua posterior transcrigao.

Contudo, o elemento mais proficuo desse dialogo interartistico da
poesia e do rap estd na “escritura” Para Jacques Derrida (1995), a
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escritura diz respeito a articulacao da fala e da escrita em movimento
(Santiago, 1976, p. 30). Assim, o texto da escritura € um texto sempre
aberto, incompleto, que se faz provisoriamente e em processo. Em
“Eu sou de EA!” (East Anglia), o sujeito lirico performa o improviso
(categoria chamada “freestyle” no rap) em tempo presente continuo:
“Eu sou o verdadeiro trato / E sobrevivo a cada dia / Porque estou
rimando no microfone / Vocé nunca viu algo assim”” (Brazz6, 2019, p.
23, tradugao minha). Nao somente a construgao verbal “I'm rhyming”
propriamente dita, mas o microfone e a sobrevivéncia remetem ao
futuro aberto. O que sera dito? O que sera vivido? A expectativa da
rima também sugere o futuro: algo vira, havera continuagao no fluxo
linguistico (“flow”, no vocabulario rapper).

Se estruturalmente a estética rapper oferece os subsidios para a
poética de Callum, simbolicamente o rap (materializado nos poemas)
também ¢ a sobrevivéncia e o movimento rumo a um futuro possivel.
Em “Me salva”, a escritura sugere remédio em momento de crise: “O
mundo € frio / Minhas historias, encobertas / Escondidas na minha
alma / Nao posso me controlar / Preciso me medicar / Entao
escolho cantar”8 (Brazzo, 2019, p. 28, traducao minha). O tratamento
pela arte € tao essencial que o sujeito lirico chega a descrever o rap
figurativamente como lugar: “O rap € também o lugar onde firmo
a raiva”9 (Brazo, 2019, p. 81, traducao minha). Desse modo, esse lugar
€ um lugar de libertacao, de extravaso, de expressao daqueles
mesmos sentimentos dificeis de expressar para um autista alexiti-
mico. Trata-se entdo de um lugar seguro, um abrigo em meio a
desestrutura do mundo - algo bastante significativo para quem se
representava deslocado e sem um lar seguro na memoria da infancia.

O corpo do sujeito lirico de Movement é, portanto, um corpo inicial-
mente desabrigado, atravessado pelo caos familiar e social, que sente
€ nao consegue se expressar, mas encontra no rap e na poesia sua
casa, onde pode libertar a memoria de suas vivéncias para entao se
apaziguar. Os ultimos poemas, ja posteriores ao diagnostico, sao
marcados por autoconhecimento e autoaceitacao, como no desfecho
do poema “Sem nome” (ja ndo ha mais problemas com o inefavel):
“Deixe-me dizer isso / Em voz alta / Eu tenho autismo / Mas ha
muito / Muito mais / Em mim”!0. (Brazzé, 2019, p.170, traducio
minha). Autocorpografar um corpo autista, entao, € autocorpografar
um corpo inapreensivel e inominavel. Se a literatura biomédica clas-
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sica buscou justamente apreender o corpo autista e defini-lo em um
termo ou um conjunto de sintomas, Brazz6 desconstroi isso para nos
mostrar que € impossivel. O corpo autista € um corpo em movimento,
tal como a metafora da luz dos cometas: quando visto, ja nao é.

A autocorpografia nao é sobre si

Impossivel escrever um texto sobre autocorpografias autistas sem
refletir sobre o prefixo morfologico “auto-* e sua relagao com a cons-
trucdo de uma nocdo de autismo. E dificil e talvez irrelevante
remontar a uma genealogia exata na historia do autismo, mas possi-
velmente Eugene Bleuler tenha utilizado o termo como uma adap-
tacao do conceito de “autoerotismo”, oriundo da psicanalise (Lima;
Fontenele; Gaspard, 2018). Mesmo que nao fosse uma classificagao de
sujeitos, e sim de comportamentos, o termo estava carregado pela
ideia do individuo inapto para a alteridade. Mais adiante, com a utili-
zacao do termo “autismo” por Leo Kanner e Hans Asperger (Tama-
naha; Perissinoto; Chiari, 2008), agora ja com um sentido diagnostico,
concretizava-se a textualizacao desses corpos como “ensimesmados’,
“fechados”, “trancafiados”, “incomunicaveis” ou “inaptos a integracao
comunitaria”. As representacdes do autismo em textos cientificos e
midiaticos da segunda metade do século XX contribuiram para a
disseminacao dessa mesma visao.

Atualmente, o Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
(DSM), em sua quinta versao, classifica o autismo como um “trans-
torno de desenvolvimento” que se caracteriza em dificuldades em
trés esferas: comunicacao, interagao social e comportamentos. Como
assinala a psicologa Amanda Caitité (2017), a definicao psiquiatrica do
autismo ja o condiciona a uma marca depreciativa quando distancia
aquilo que se € daquilo que supostamente se deveria ser.

Com o surgimento e a popularizacao da teoria da neurodiversidade,
sobretudo devido aos esforcos de nomes como Jim Sinclair, Judy
Singer, Nick Walker, Steve Silberman e Temple Grandin, dos anos
1990 para ca houve um movimento que chama atenc¢ao: a publicacao
crescente de autobiografias escritas por pessoas autistas e seu
sucesso entre o publico leitor. Para Ian Hacking (2009), esse feno-
meno é importantissimo nao exatamente pela partilha de experién-
cias e descricoes do autismo “a partir de dentro” (jargao que foi
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bastante repetido nas ultimas décadas), mas sim pelo estabeleci-
mento de uma “linguagem comum” entre a comunidade autista para
que fosse possivel nomear o que até entao nao possuia formas
linguisticas correspondentes. Para além da importante criacao dessa
‘linguagem comum” , € imprescindivel refletir sobre a forma que
esses textos foram absorvidos pelo mercado editorial.

Como ja advertia o sociologo Stuart Hall (2003) a respeito dos rumos
do multiculturalismo, o sistema capitalista é implacavel e voraz, capaz
de engolir as diferencas e transforma-las facilmente em mercadoria.
Parte consideravel das autobiografias publicadas pelas grandes
editoras possuem um forte apelo comercial: elas apresentam o
autismo como uma terrivel tragédia individual que deve ser superada
pelo esforco e pela criatividade. Assim, a pessoa que escreve (e seu
sucesso editorial) seria a prova irrefutavel de que todos podem
vencer no fantastico reino da meritocracia.

Nao se trata aqui de condenar os autores desses textos, pois sao
também vitimas desse processo, ja que s6 sao publicaveis (e conse-
quentemente assalariados no mundo editorial) quando correspondem
a determinadas expectativas sobre o autismo. Em suma, a crueldade
desse movimento € assustadora, pois se utiliza de algumas vozes
autistas para legitimar a mesma visao redutora da pessoa autista
iniciada pelas areas médicas no inicio do século XX: um sujeito aprisi-
onado ao seu corpo. A autobiografia autista best-seller seria, assim,
um género paradoxal: alguém incapaz de comunicar que se comu-
nica. Dai o fetiche de mercado e o interesse de um amplo publico
pela questao.

Quando se percebe a incorporacao das autobiografias tradicionais
pelo capitalismo contemporaneo, torna-se fundamental o estudo de
outras narrativas que pessoas autistas produzam sobre si, principal-
mente aquelas a margem do mercado, como performances, instala-
¢oes, manifestos, desenhos, pinturas, esculturas, videos, livros de
editoras independentes, fanzines, etc. A poesia torna-se assim espaco
bastante relevante, pois nao é rentavel, utilitiria ou mesmo bem
quista por um vasto publico leitor. Trata-se de uma insurrei¢cao
contra a objetificacao da linguagem. Em tltima instancia, a poesia
trata da busca pelo prazer mais corpéreo e urgente: o prazer
sensorial. Como afirmou a poeta brasileira Conceicao Evaristo (2023),
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“a poesia inicia sempre pelo corpo”. E acrescento que é no corpo que
a poesia também termina, pois seu prazer advém da combinagao
inusitada de sons, de imagens ou de sentidos, sendo vivida assim no
diafragma, nos ouvidos, nos olhos, na pele...

Conforme reflete a artista e filésofa Ana Candida Carvalho (2023, p.
76), “A maquinaria de dominacao sobre as manifestacoes artisticas
também impde seus ditames a producgao criativa autista” Nesse
sentido, aponta que a construcao de subjetividades para além dos
limites impostos nao somente traz novas possibilidades de expressao,
como se configura exercicio ético. Criar, nesse sentido, € recriar-se e
posicionar-se criticamente frente ao mundo.

Ao escolher a poesia para rememorar suas proprias vidas, Pedro de
Lucena e Callum Brazzo6 inscrevem seus corpos de forma subversiva
na rede de textos que define o autismo. Seus corpos nao sao sO
corpos que lembram, que falam, que comungam uma “linguagem
comum’. Sao também corpos de desejo, sao corpos que sentem e que
tém o mesmo direito ao prazer estético que qualquer outro. Compre-
ender seus poemas de tragos autobiograficos como autocorpografias,
segundo a conceituacao de Adelaine LaGuardia (2014), revela-se
entao uma postura de pesquisa bastante promissora, ja que a autobi-
ografia foi incorporada pelo sistema capitalista como fetiche do
mercado editorial e nao € capaz de dar conta da constituicao e da
desconstrucao que as pessoas trans e autistas precisam fazer de seus
corpos para que reivindiquem suas identidades, mesmo que posicio-
nais e estratégicas (Hall, 2014).

Se pensarmos em termos narratologicos, as obras de Lucena e Brazzo6
possuem enredo oposto as autobiografias comerciais. Nestas, o
autismo € o elemento complicador, o n6 narrativo, cujo desenlace € a
sua superacgao pelo personagem protagonista. Ja nos livros aqui anali-
sados, o n6 narrativo esta nas barreiras sociais e na falta de pertenci-
mento impostos ao protagonista. O reconhecimento e a aceitagao do
autismo sao justamente o desenlace que propicia um melhor entendi-
mento de si e uma melhor qualidade de vida ao autista. Nao a toa, ser
autista é o suficiente para as questdes identitarias de Parabdlicas
(“sou autista e isso é tudo”). Também nao a toa, a poesia apresentada
como “remeédio” em Movement leva ao entendimento do autismo e ao
alinhamento com a teoria da neurodiversidade, a qual concebe o
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autismo nao como patologia, e sim como parte da plural-
idade humana.

Ao grafar seus proprios corpos, contudo, Lucena e Brazz6 nao falam
apenas de si. Diferente da autobiografia, a autocorpografia nao
responde ao impulso narcisico de nosso tempo. Quando um corpo
trans ou autista se inscreve na linguagem, ja o faz sob disputa dial6-
gica. Como assinalam Milton e Bracher (2013), os autistas falam, mas
dificilmente sao ouvidos. Os textos médicos seguirao se sobrepondo
as autocorpografias, pois enunciam seu discurso a partir de um locus
institucional privilegiado. Autocorpografar, portanto, para esses
corpos sempre sera atuar nas margens, revoltar-se em uma luta desi-
gual contra a ordem do discurso biomédico (Foucault, 2010). Quando
o fazem, portanto, nao o fazem para se autopromover, ji que serao
alvo de taxacao e critica, pois menos “metodologicos”, “cientificos”,
“evidenciados” E se esses corpos aceitam ocupar esse lugar pela
revolta contra os signos textuais que os oprimem, € porque nao lutam
somente por si. Ressignificar o autismo na autocorpografia, portanto,
€ ressignifica-lo para beneficio de todos os corpos autistas, e nao do
corpo individual do autor.

Em sua tese de doutorado, Amanda Caitité (2017, p. 43) traz uma das
mais pertinentes defini¢cdes de autismo, que ressalta os lacos entre as
diferentes pessoas no espectro: “[..] num mesmo espectro, 0s
autistas nao verbais compartilham com os verbais o desenvolvimento
de um uso singular da linguagem, da inteligéncia e da sociabilidade, e
colocam como desafio uma ressignificacao do que vem a ser essas
dimensoes da vida” Os usos da linguagem nao sao iguais em Pedro de
Lucena e Callum Brazzo, em autistas nao-oralizados ou oralizados,
em autistas atravessados por diferentes experiéncias historicas e
culturais. O que ha de comum entre todos eles, no entanto, é
compartilharem experiéncias de exclusao pela linguagem. Seus
modos de comunicar, de pensar ou de socializar, diferentes entre si,
foram em algum momento classificados como auséncia de linguagem,
ineficiéncia de linguagem, imprecisao de linguagem, baixa funcionali-
dade de linguagem. Por isso, as autocorpografias em questao atra-
vessam também os corpos das demais pessoas autistas. Quando
encerra o seu livro, Callum Brazz6é o dedica aos lutadores, segre-
gados, inseguros, desvalorizados, sobreviventes e aos que buscam.
Em suma, poderiamos dizer: aos autistas, com seus corpos sobre os
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quais textos foram impostos, mas que seguem vivendo, inquietos e

que persistem a buscar. O que encontraremos nao importa, interessa

€ seguirmos juntos e em movimento.
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1 How do you want me to express myself / Be explicit? (Brazzo, excerpt
from “Live on”)

2 [feel so empty and so full of hate (Brazzo, excerpt from “Empty”)

3 We're like a group full of misfits without our leader (Brazzo, excerpt
from “Empty”)

4 Hey Mother I feel the situation shift / So here it is a new version of our
relationship (Brazzo, excerpt from “Revival”)

5 And we gotta live on live on (Brazzo, excerpt from “Revival”)

6 OK my name’s Callum / Initials C.A.B. / I'm the dreadlocked freak / With
a crazy personality / Welcome to my reality (Brazzo, excerpt from “Can you
see me?”)

7 I'm the real deal / And I live for the day / Because I'm rhyming on the mic
/ You ain't seen nothing like this before (Brazzo, excerpt from “I'm
from EA!")

8 This world is cold / My untold stories that lie beneath my soul / I can't
control my energy / I need a remedy / So I choose melody (Brazzo, excerpt
from “Save me”)

9 Rap is also a place where I can assert rage (Brazzo, excerpt from
“Rap is...")

10 So let me say this / Audibly / I have autism / But there is / So / Much /
More to me (Brazzo, excerpt from “Nameless”)

Portugués

O presente artigo tem por objetivo analisar duas obras poéticas com
tragos autobiograficos: Parabodlicas (2018), de Pedro de Lucena, e Movement:
performance poetry written down (2019), de Callum Brazzo. Ambas foram


https://www.cambridge.org/core/journals/journal-of-child-language/volume/375C4B195CDBD8302F6A90489294A7C6
https://www.scielo.br/j/rsbf/a/4R3nNtz8j9R9kgRLnb5JNrv/

Cahiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 2 | 2024

escritas por autores autistas e apresentam o corpo como arquivo de
convergéncia de memorias. A analise baseia-se no conceito de autocorpo-
grafia, cunhado por Adelaine LaGuardia (2014). Tal conceito, oriundo do
estudo de autobiografias de pessoas transexuais, revela a necessidade de
desconstrucao do corpo textualizado pela literatura médica para, assim,
reescrevé-lo coletivamente sob outros signos. A fundamentacao teorica
para o desenvolvimento do trabalho transita entre os Estudos Literarios, os
Estudos da Deficiéncia e os Estudos Culturais. Como resultado, observa-se
que a apropriagao da escrita autocorpografica por meio de um género lite-
rario as margens do mercado editorial (a poesia) oferece uma alternativa a
ideia do autismo como auto isolamento. A partir da livre manifestacao de
demandas sensoriais do corpo autista na poesia, Lucena e Brazz rees-
crevem O corpo autista como um corpo em constante movimento, inapre-
ensivel em sua plenitude pela linguagem.

Espanol

Este articulo pretende analizar dos obras poéticas con
rasgos autobiograficos: Parabolicas (2018), de Pedro de Lucena, y Movement:
performance poetry written down (2019), de Callum Brazz6. Ambas fueron
escritas por autores autistas y presentan el cuerpo como un archivo donde
confluyen los recuerdos. El anlisis se basa en el concepto de autocorpo-
grafia, acunado por Adelaine LaGuardia (2014). Este concepto, derivado del
estudio de autobiografias de personas transexuales, revela la necesidad de
deconstruir el cuerpo textualizado por la literatura médica para reescribirlo
colectivamente bajo otros signos. La base teodrica para el desarrollo del
trabajo se mueve entre los Estudios Literarios, los Estudios sobre Discapa-
cidad y los Estudios Culturales. Como resultado, se observo que la apropia-
cion de la escritura autocorpografica a través de un género literario al
margen del mercado editorial (la poesia) ofrece una alternativa a la idea del
autismo como autoaislamiento. A partir de la libre manifestacion de las
demandas sensoriales del cuerpo autista en la poesia, Lucena y Brazzo rees-
criben el cuerpo autista como un cuerpo en constante movimiento,
inaprensible en su plenitud a traves del lenguaje.

English

This article aims to analyse two poetic works with autobiographical traits:
Parabolicas (2018), by Pedro de Lucena, and Movement: Performance poetry
written down (2019), by Callum Brazzo6. Both were written by autistic
authors and present the body as an archive where memories converge. The
analysis is based on the concept of autocorpography created by Adelaine
LaGuardia (2014). This concept, derived from the study of autobiographies
of transgender people, reveals the need to deconstruct the body textualised
by medical literature in order to rewrite it collectively under other signs.
The theoretical basis of this work lies between literary studies, disability
studies and cultural studies. It shows that the appropriation of autocorpo-
graphic writing through a literary genre on the fringes of the publishing
market (poetry) offers an alternative to the idea of autism as self-isolation.
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Based on the free manifestation of sensory demands of the autistic body in
poetry, Lucena and Brazzo6 rewrite the autistic body as a body in constant
movement, elusive in its fullness by language.
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autism, autocorpography, poetry, body, memory

Palabras claves
autismo, autocorpografia, poesia, cuerpo, memoria

Palavras chaves
autismo, autocorpografia, poesia, corpo, memoria

Gustavo Henrique Riickert

Centro de Letras e Comunicacao, Universidade Federal de Pelotas, Pelotas;
gh.ruckert@gmail.com

Professor de Literaturas em Lingua Portuguesa na Universidade Federal de
Pelotas. Doutor em Estudos da Literatura pela Universidade Federal do Rio
Grande do Sul. Pesquisador do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico
e Tecnoldgico. Coordenador do projeto de pesquisa “As palavras a girar: poesia
autistaem movimento” (UFPEL/CNPq). Integrante do projeto de pesquisa
“Traduzir-se: autismo em primeira pessoa na pratica académica” (UFVJM). Co-
organizador de Linguagem e autismo: conversas transdisciplinares (Bordo-Grena,
2021). Poeta, autor de Poemas de pldstico (Literacidade, 2015) e Serdo as rosas
vermelhas no escuro? (Bestiario, 2021). Organizador da antologia A revolta dos
pdssaros (Clube dos autores, 2016). Autista, integrante da Associacao Brasileira
para Acao por Direitos das Pessoas Autistas.



http://host.docker.internal/cfla/index.php?id=321
mailto:gh.ruckert@gmail.com

Savoirs sur 'autisme et savoirs autistes

Réflexion sur les enjeux épistémologiques et les injustices
épistémiques qui caractérisent la recherche et les
connaissances dans le domaine de I'autisme

Knowledge about autism and autistic knowledge: Reflection on the

epistemological issues and the epistemic injustices that characterise research
and knowledge in the field of autism
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Introduction

1 A Tintersection des sciences de I'occupation! et des études critiques
de l'autisme — et plus largement du handicap, mes activités de
recherche s’enracinent dans le croisement de mes savoirs profession-
nels et scientifiques avec mes savoirs expérientiels et pratiques.
Autiste, aphantaisique, prosopagnosique?, jai été et suis encore
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confronté - e a l'altérisation (« othering »); a I'invalidation de ma pers-
pective, de mes expériences et de mes identités; a la diversité
de facade 3 (parfois dite tokénisme ou « tokenism »); et a l'exclusion
— tant dans ma vie personnelle que dans ma vie universitaire
et professionnelle.

2 Bien que je reconnaisse aujourd’hui que mon positionnement et que
mes activités de recherche sont influencées par mes identités, mes
expériences personnelles et mon militantisme (et inversement), ce ne
fut pas toujours le cas. Ni mes études supérieures ni les implications
que javais au début de ma carriere académique n'avaient de lien avec
l'autisme. A I'époque, jaspirais & maintenir une claire et franche sépa-
ration entre ma realité personnelle et ma réalité professionnelle.
Deux ans apres avoir obtenu mon poste actuel de professeur-e — et
au détour dune implication bénévole au sein d'une initiative
citoyenne visant a offrir du soutien social par clavardage a
des a/Autistes?, jai commencé a questionner cette frontiére que je
m'efforcais de maintenir (pour en savoir plus, consulter Désormeaux-
Moreau et Courcy, 2024). Cette initiative fut un réel catalyseur et elle
mamena a complétement réorienter mes activités académiques

autour de mes identités en tant quAutiste °

et ergothérapeute ayant
une expérience personnelle du handicap. Mes activités académiques
et ma programmation de recherche se centrent maintenant sur le
vecu ainsi que les expériences d’adultes a/Autistes et dergothéra-
peutes appartenant a des groupes sociaux minorisés et sous-
représentés dans la profession. Je m'intéresse également au soutien
par les pairs ainsi quaux approches et aux initiatives développées
et portées par et pour les personnes concernées (p. ex. par et pour
des a/Autistes ou encore par et pour des ergothérapeutes ayant une
expérience personnelle du handicap). Ma recherche est

engagée, militante.

3 La réflexion proposée dans cet article prend appui sur les lectures
que jai faites et les innombrables conversations que jai eues au cours
des cinq dernieres années. Elle s'appuie egalement sur des observa-
tions participantes faites dans des congres scientifiques, des forums
participatifs et des espaces de co-réflexion entre pair-es®. Elle fut
également alimentée par les échanges auxquelles jai participé ou
dont jai été témoin dans des communautés virtuelles d’a/Autistes
ainsi que dans un groupe virtuel prive comptant 7500 chercheur - es
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a/Autistes dont les travaux ont trait a 'autisme. Dans cette réflexion,
je mattarde d’abord aux tensions entre les savoirs sur l'autisme et les
savoirs autistes. J'aborde ensuite les sources et les conséquences des
injustices épistémiques auxquelles font face les a/Autistes ainsi que
le phénomene de la Neurodiversity Lite (cest-a-dire l'instrumentali-
sation des concepts liés a la neurodiversité). Enfin, je termine en
explorant comment l'humilité épistémique et la posture dauto-
disempowerment peuvent aider a rompre avec les pratiques sources
d'injustices épistémiques et la Neurodiversity Lite.

Quels savoirs pour comprendre
l'autisme et I'expérience des
a/Autistes ?

4 Deux principaux types de savoirs s'affrontent lorsqu’il s'agit d’autisme
et de réalités autistes : les savoirs sur lautisme (dits « autism know-
ledge ») et les savoirs autistes (dits « autistic knowledge »). Actuelle-
ment, la vaste majoriteé des connaissances professionnelles et scienti-
fiques disponibles concernant l'autisme ainsi que le vecu, I'expérience
et les besoins des a/Autistes relevent de savoirs dits sur l'autisme.
Ces savoirs sont produits par des allistes’, cest-a-dire par des
personnes qui ne sont pas a/Autistes. IIs sont formulés et articulés
par et dans des groupes de personnes chercheuses, cliniciennes ou
praticiennes de santé, voire parfois a lintérieur de groupes de
parents allistes d'enfants a/Autistes (Bertilsdotter Rosqvist et al.,
2023). Ils sont la plupart du temps issus de recherches menées sur les
a/Autistes, par allistes, ou a tout le moins des personnes qui ne sont
pas ouvertement a/Autistes (Dwyer et al., 2021), et non par ou avec
des a/Autistes (Chown et al., 2017 ; Grant et Kara, 2021).

5 En tant que professeur-e dans un programme dergothérapie qui
releve d'une faculté de médecine et de sciences de la santé, je navigue
entre des domaines (cest-a-dire la santé, la réadaptation, la relation
d’aide, 'enseignement et la pédagogie) ou les savoirs sur l'autisme
regnent de fagcon quasi monolithique. Ma propre compréhension de
l'autisme, de qui sont les a/Autistes ainsi que de leurs réalités et leurs
possibles besoins de soutien repose sur les savoirs sur lautisme
acquis dans le cadre de ma formation, mais aussi, et surtout sur mon
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propre vécu, sur de multiples discussions avec dautres a/Autistes
ainsi que sur la consultation de multiples ressources produites ou co-
produites par des a/Autistes8. Par conséquent, ma compréhension
repose largement sur des savoirs autistes, cest-a-dire des savoirs
produits par des a/Autistes, et ce, tel que formulés et articulés par et
dans des groupes dindividus a/Autistes (Bertilsdotter Rosqvist
et al., 2023).

De l'autorité épistémique

des savoirs sur 'autisme aux
injustices épistémiques qui
marquent les savoirs autistes

6 Les savoirs sur l'autisme et les savoirs autistes ont historiquement
évolué en parallele, se rencontrant rarement et se retrouvant souvent
en compétition pour les droits d'interprétation (Bertilsdotter Rosqvist
et al., 2023). Du fait de T'historique de médicalisation et de psychiatri-
sation de l'autisme, ce sont les savoirs sur l'autisme qui sont non
seulement jugés les plus fiables et les plus crédibles, mais qui sont
aussi les plus largement diffusés (Murray, 2018). Le constat que je fais
quant aux savoirs sur l'autisme rejoint ainsi celui de Vite Hernandez
(2022) relativement a l'‘état des connaissances sur le handicap :
l'essentiel des connaissances actuellement disponibles émane pour
beaucoup de tentatives de décrire les a/Autistes, sans dialogue inter-
subjectif. Fruits de tentatives d'explication de certains comporte-
ments autistes observés par des personnes provenant et ceuvrant
dans des milieux meédicaux, ces savoirs se caractérisent par une
rhétorique pathologisante et déficitaire (Chapman, 2019 ; Evans, 2013).
Celle-ci domine dans les discours scientifiques, gouvernementaux et
médiatiques (Lefebvre et al., 2023).

7 Si la recherche participative représente une avenue prometteuse
pour intégrer les savoirs autistes dans la production de connais-
sances sur lautisme (den Houting, 2021 ; Fletcher-Watson et al.,
2019 ; Pickard et al., 2022), le privilege historique accordé aux savoirs
sur autisme a eu pour effet de discréditer, de réduire au silence et
d'invisibiliser les savoirs autistes, contribuant du coup a ce que les
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philosophes qualifient d’'injustice épistémique (Fricker, 2007). Dans le
cas des a/Autistes, les injustices épistémiques surviennent le plus
souvent lorsque les savoirs autistes sont confrontés aux savoirs ainsi
quaux perspectives sur l'autisme. Ces injustices se trouvent décu-
plées par la superposition des rapports de pouvoir. Ainsi, I'invisibilisa-
tion et le discrédit de la perspective et de 'expérience des a/Autistes
femmes et non-binaires sont ainsi d’autant plus marqués (Coville et
Lallet, 2023), comme le sont également celles de personnes et de
groupes a/Autistes confrontés au classisme, a 'hétéronormativité, au
racisme, etc.

Les injustices herméneutiques ou
I'interprétation erronée des individus
et des perspectives autistes

8 Le fait que les connaissances dominantes en ce qui concerne
l'autisme ainsi que le vécu, 'expérience et les besoins des a/Autistes
relevent de savoirs produits par des allistes contribuent a une inter-
prétation ainsi qua une représentation erronée des individus et des
perspectives autistes. Cette réalité contribue elle-méme a ce que les
philosophes appellent une « injustice herméneutique » (Fricker, 2007),
laquelle met en évidence le caractere hautement problématique de
linterprétation dominante des expériences ou des vécus de
personnes et des groupes sociaux marginalises.

9 Les savoirs sur 'autisme prennent leur source dans ce qu'on appelle
la neuronormativité, c'est-a-dire dans un ensemble de normes, de
valeurs, d’attentes et de pratiques qui privilégient les modes de
pensée et les fonctionnements cognitifs jugés « normaux », « stan-
dards » ou « typiques » (Catala, 2023). La neuronormativité circons-
crit ce qui est interprété comme « adéquat » et « acceptable » et ce
qui est interprété comme « déviant » ou « inférieur » en termes de
facons de percevoir et de gérer I'information sensorielle, de modes de
fonctionnement cognitif (y compris les composantes exécutives et
attentionnelles), de contact visuel, aux expressions faciales, de facons
de bouger ou d'exprimer ses idées, de ton et timbre de voix, de méme
que de rythme conversationnel (Catala, 2023). Dans un monde neuro-
normatif, ce sont les personnes désignées comme « normales » ou
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11

12

« typiques » qui déterminent ce que le « normal » et « 'acceptable »
veut dire (Benson, 2023 ; Catala et al., 2021).

En raison de facons d'étre et de faire qui s'écartent de la norme et
apparaissent ainsi non conventionnelles ou inhabituelles, les
personnes a/Autistes furent (et sont encore) pathologisées, exami-
nées, décortiquées et analysées par les groupes dominants « étran-
gers » aux realités ainsi quaux vecus autistes (Benson, 2023). Or,
linterprétation des expériences ou des vécus autistes a travers le
prisme de la neuronormativité meéne généralement a une mauvaise
interprétation et a une représentation erronée des personnes et des
communautés a/Autistes ainsi que de leurs perspectives. Tous deux
fréquemment observés chez les a/Autistes, le « stimming » et le
déversement d'information (dit « infodumping ») en sont de
bons exemples .

Un nombre croissant de discussions explorent en quoi et comment
les fagons d’étre, d’'agir et de communiquer des a/Autistes tendent a
étre mal interprétées par les allistes, contribuant de ce fait a une
perception défavorable des a/Autistes (pour une revue critique,
consulter Mitchell et al., 2021). Or, il convient de souligner que la
facon de percevoir et de qualifier des attributs et des comporte-
ments, incluant ceux des a/Autistes, varie grandement selon les pers-
pectives et les contextes (Grant et Kara, 2021). A cet égard, une
tension importante est observée entre le portrait dominant de
I'autisme — biomeédical, pathologisant et déficitaire, et le portrait que
sen font les a/Autistes (Botha et al., 2022). S‘écartant généralement
du modele pathologique (Bagatell, 2007 ; Kapp, 2020) (Bagatell, 2007;
Kapp, 2020) pour sappuyer sur des modeles dacceptation de
lautisme (Kapp et al., 2013), la perception qu'ont les personnes
a/Autistes d'elles-mémes saverent souvent incompatibles avec les
interprétations dominantes stigmatisantes, en particulier celles
issues des perspectives médicales.

Hautement problématique, l'interprétation pathologisante et défici-
taire des expériences ou des facons d’étre et de faire de personnes et
des groupes a/Autistes saccompagne de préjudices bien concrets.
Par exemple, tandis que la quasi-totalité des services de soutien
formels accessibles aux a/Autistes s'appuient sur l'interprétation de
leurs réalités et de leurs besoins par des prestataires de soins et
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services de santé allistes, plusieurs adultes a/Autistes déplorent le
manque ou l'inadéquation entre leurs besoins et les services dispo-
nibles (Huang et al., 2022 ; Vogan et al., 2017). Ceci s'explique proba-
blement en grande partie par le fait que la vaste majorité des inter-
ventions qui leur sont proposées ciblent des « déficits » et visent
a modifier des comportements jugés « inadéquats », alors que ce sont
plutot les situations d'isolement ou de désaffiliation sociale qui se
répercutent le plus négativement sur la santé mentale des a/Autistes
(Milton et Sims, 2016).

C'est également sur la base des représentations sociales stéréotypées
et deficitaires véhiculées par les savoirs sur l'autisme (ou devrais-je
plutdt dire sur le soi-disant « trouble du spectre de l'autisme ») que
les interventions de type ABA (« applied behavioral analysis ») ou ICI
(intervention comportementale intensive) se sont développées — et
continuent malheureusement d'étre utilisées. Tres controversées et
largement critiquées a l'intérieur des communautés a/Autistes, par
les groupes de défenses des droits des a/Autistes, ainsi que par un
nombre croissant de personnes chercheuses et professionnelles
a/Autistes — mais aussi allistes, ces approches sont fondamentale-
ment basées sur la conformité a la norme dominante (c'est-a-dire a la
neuronormativité) et représentent une forme de violence faite aux
a/Autistes (pour des exemples de ces critiques, voir Giroux et al.,
2021; Lynch, 2019 ; Ouimet, 2023 ; Ram, 2020).

Les injustices testimoniales ou la
décreédibilisation et I'invalidation des
individus et des perspectives autistes
en recherche

La représentation négative et déficitaire des a/Autistes conduit a la
décrédibilisation et a linvalidation de leurs perspectives — incluant
sur des questions qui les concernent, et ce, en raison des préconcep-
tions de leurs interlocuteurs allistes. Ce phénomene est connu sous
le nom « d'injustice testimoniale » (Fricker, 2007) et réfere au fait de
ne pas créditer a sa juste valeur le témoignage ou la contribution
d'une personne en raison de préjugés explicites ou implicites. Il
m’apparait évident que les représentations sociales stéréotypées de
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ce qu'est l'autisme sont a lorigine de la dichotomie artificielle (a la
fois historique et actuelle) qui sépare les personnes productrices de
connaissances ou prestataires de services (allistes ou présumées
l'étre) des personnes objet de connaissance et bénéficiaires de
services (a/Autistes). Réifiant les pratiques neuronormatives ou celles
basées sur une logique de « pitié-chariteé », cette dichotomie explique
par ailleurs pourquoi les connaissances et les initiatives développées
par des a/Autistes et pour des a/Autistes se heurtent aux jugements,
aux questionnements — insidieux ou explicites — voire a la pression
de l'autorité alliste et médicale.

Cela étant dit, un nombre croissant de personnes chercheuses ouver-
tement a/Autistes, principalement situées dans les pays anglo-
saxons, s'intéressent a la perspective et aux conditions de vie des
personnes et des communautés a/Autistes (Nuwer, 2020). Indépen-
damment de leurs objets de recherche ou leurs affinités paradigma-
tique et méthodologique, les personnes chercheuses a/Autistes ont
un role inestimable a jouer pour permettre aux personnes et aux
communautés a/Autistes de se réapproprier et dactualiser leurs
propres histoires, de méme que pour se décentrer du monopole épis-
témique que les allistes ont historiquement détenu sur leurs expé-
riences (Acevedo, dans Dwyer et al., 2021). S'enracinant nécessaire-
ment dans leurs identités et expériences en tant qua/Autistes, les
savoirs que ces personnes contribuent a produire se posent souvent
en rupture par rapport aux travaux qui portent un regard externe
et/ou capacitiste sur l'autisme (Coville et Lallet, 2023). Tel que ma
collegue Amandine Catala et moi 'abordons dans un chapitre de livre
a paraitre dans un ouvrage collectif édité par Damian Milton
(Désormeaux-Moreau et Catala, accepté pour publication), plusieurs
estiment que la divergence entre leurs perspectives et celles de leurs
collegues allistes est non seulement attribuable a leur identité Autiste
ainsi qua lintersection de leur expertise professionnelle et leurs
savoirs expérientiels, mais également a leur position critique a 'égard
des discours et des approches neuronormatives. Les travaux de
plusieurs personnes chercheuses ouvertement a/Autistes sancrent

10

d’ailleurs dans le courant neuroqueer ¥ ou encore dans les études

critiques de l'autisme 1 (voir, par exemple, Codina, 2023 ; Walker et
Raymaker, 2021).
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Ces perspectives sont essentielles pour faire contrepoids aux
connaissances produites a partir de perspectives externes (comme le
sont les perspectives allistes) et universalisantes (Vite Hernandez,
2022). Pourtant, plusieurs des personnes chercheuses a/Autistes
avec qui je suis en lien expriment des préoccupations et des vecus
difficiles par rapport au manque de crédibilité et la remise en ques-
tion de leur capacité a produire ainsi qu'a transmettre des connais-
sances. De telles injustices épistémiques marginalisent les perspec-
tives autistes et décrédibilisent les a/Autistes dans la production de
connaissances, leur positionnement les placant sous le soupgon de
violer la neutralité épistémique centrale a la conception positiviste de
la science (Botha, 2021). Laccent mis sur l'objectivité et la distance
prétendument requise dans la recherche conduit ainsi a la reproduc-
tion des injustices. D’'un coté, les personnes chercheuses allistes dont
les travaux portent sur l'autisme se voient conférer une légitimité
quasi systématique, leur objectivité présumée leur conférant une
crédibilité presque systématique et omniprésente (Botha, 2021). D'un
autre cote, les personnes chercheuses a/Autistes dont les travaux
portent sur l'autisme doivent constamment justifier et défendre leur
implication dans la création de savoirs (Botha, 2021). Trop souvent, les
conclusions de leurs travaux sont invalidées, et ce, lorsque ces
personnes ne sont pas carrément exclues des initiatives de dévelop-
pement des connaissances et de production des savoirs.

La récente démarche de réflexion et de consultation pour I'élabora-
tion de futures politiques publiques en matiere d'autisme au Canada
(Académie canadienne des sciences de la santé, s. d.) en est un
exemple frappant. Visant a croiser les résultats issus de la recherche
en autisme avec des savoirs expérientiels, cette initiative a été menée
sous un leadership scientifique entierement alliste. En effet, des
34 personnes impliquées dans le comité de direction ainsi que dans
les groupes de travail mobilisés autour de l'initiative, 20 détenaient
(selon leur biographie — Académie canadienne des sciences de la
santé, nd) un PhD et occupaient dans le cadre de leurs fonctions de
travail un role en recherche. De celles-ci, aucune n'était a /Autiste (ou
a tout le moins ouvertement a/Autiste), mais une était décrite
comme la mere (alliste) d'un adulte autiste. Seules cinq des personnes
impliquées étaient explicitement identifiées comme a/Autistes. Les
autres membres étant des personnes professionnelles allistes (ou
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présumees l'étre) ou parents allistes (ou présumés l'étre) d’enfants
a/Autistes, sans PhD et fonction de recherche. Au final, et bien que
des personnes a/Autistes aient été impliquées dans cette démarche
de réflexion et de consultation, 'absence de personnes chercheuses
a/Autistes dans ses instances décisionnelles comme le comité de
direction ou les comités de travail, s'avere problématique. En effet,
I'implication de personnes autistes dans cette recherche, bien que
positive, ne suffit pas a garantir une réelle co-construction des
savoirs, du fait des dynamiques de pouvoirs en jeu (p. ex. allistes
versus a/Autistes ; savoirs scientifiques versus savoirs expeérientiels).
Ainsi, ne pas avoir impliqué d’a/Autistes détenant une formation et
une fonction en recherche a/Autistes a pu limiter la possibilité pour
les perspectives autistes d'influencer de maniere significative la
conception, la réalisation et l'interprétation de la recherche. Comme
l'avancent Milton et Bracher (2013), la mise a I'écart des chercheur-es
a/Autistes et de leurs perspectives dans la recherche en sciences
sociales sur la réalité et le vécu d’autres a/Autistes est épistémologi-
quement et éthiquement problématique.

Les injustices contributives ou le refus
des allistes de reconnaitre et d'utiliser
les savoirs autistes

Pour la plupart développés sur la base de préjugés neuronormatifs,
les savoir sur 'autisme accordent peu, voire pas du tout de crédit a
I'expérience et aux savoirs autistes. Ce phénomene releve de ce que
Dotson (2012) appelle une « injustice contributive ». Celui-ci survient
lorsque des groupes non dominants développent des savoirs pour
rendre compte de leurs expériences, mais que les groupes dominants
refusent de les reconnaitre et de les utiliser, et ce, malgré quils y
aient acces.

Au fil du temps, les a/Autistes ont créé une multitude des ressources
herméneutiques, alternatives aux savoirs dominants sur lautisme,
pour expliquer et donner sens a leur réalité. Elaborés a partir de
l'expérience vécue, les savoirs autistes constituent de précieux
savoirs expérientiels, lesquels ne doivent pas étre confondus avec
I'expérience veécue, le récit ou le témoignage, en cela quils reposent
en fait sur une compréhension construite des situations (Gardien,
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2019). Les savoirs autistes s'enracinent non seulement dans la collec-
tivisation des savoirs expérientiels (c.-a-d. une compréhension
critique et politique de cette expérience [Leblanc-Omstead et Mahi-
paul, 2022]), mais également dans des savoirs pratiques (c.-a-d. des
connaissances construites dans l'action quotidienne pour réfléchir et
solutionner les  problemes rencontrés  [Léziart, 2010])
des a/Autistes 12.

Lavenement du Web se sera révélé un outil inestimable pour favo-
riser le développement et la diffusion des savoirs autistes au sein des
groupes et des communautés a/Autistes. Or, bien que les idées et les
facons de concevoir ou d’étudier 'autisme qui s’écartent de la pensée
et du discours dominants soient accueillies avec enthousiasme, tant
dans les communautés a/Autistes que dans les sciences sociales —
pensons notamment au double probleme de I'empathie (Milton, 2012)
et a l'application du modele du stress minoritaire a la population
a/Autiste (Botha et Frost, 2020) — ces ressources peinent a se tailler
une place au coté des savoirs dominants sur lautisme. De fait, elles
sont le plus souvent écartées ou discréditées par les groupes domi-
nants — dont font partie les personnes professionnelles de la santé
ou chercheuses allistes. Cette injustice contributive résulte de ce que
Pohlhaus (2012) a appelé '« ignorance herméneutique volontaire »,
laquelle survient lorsque les personnes en position dominante
refusent de reconnaitre les savoirs alternatifs (c'est-a-dire les savoirs
autistes) qui leur permettraient de comprendre des réalités diffé-
rentes de la leur. Dans le milieu scientifique, les injustices contribu-
tives se manifestent notamment par le fait que de nombreuses
discussions sur la neurodiversité, entre autres, aient été et conti-
nuent d'étre publiées dans des blogues, des magazines virtuels ou des
chapitres de livres, plutdt que dans des revues révisées par les pairs
(Chapman et Botha, 2023) qui demeurent, en dépit de nombreuses
critiques (Ertzscheid, 2018), présentées comme la quintessence de la
diffusion scientifique.

La description populaire et persistante de l'autisme comme un
trouble de la communication sociale est intrinsequement liée aux
injustices contributives auxquelles se heurtent les personnes cher-
cheuses a/Autistes ainsi qua lignorance herméneutique volontaire
des personnes chercheuses et professionnelles allistes. Une telle
description repose non seulement sur le rejet des savoirs autistes qui
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remettent en cause la représentation pathologisante et individuali-
sante de lautisme, mais également sur lignorance évidente du
concept de double probléme de I'empathie!3 par les groupes domi-
nants. Proposé par Milton (2012) il y a plus de dix ans pour expliquer
les enjeux de communication entre personnes a/Autistes et
personnes allistes, ce concept est largement accepté au sein des
communautés a/Autistes. Soutenu par de nombreuses eétudes empi-
riques (pour une revue, consulter Milton et al., 2023), il est par ailleurs
facilement accessible et largement diffusé. Pour preuve, une
recherche sur Google réalisé le 9 aoit 2024 fournissait environ 2 870
000 de résultats (en 0,36 seconde) avec les mots clés « double
probleme de l'empathie » et environ 36 000 000 (en 0,23 seconde)
avec les mots clés « double empathy problem ». Le refus des groupes
dominants de reconnaitre et d'utiliser ce concept constitue une
injustice contributive qui maintient l'idée fausse selon laquelle les
problemes de communication entre les personnes allistes et
a/Autistes sont causés par le fonctionnement neurocognitif de ces
dernieres (Milton et al., 2023) et de leurs présumés « déficits et de
difficultés » en matiere de communication. Cette injustice contribue
a invisibiliser le fait que les interactions entre les personnes allistes et
a/Autistes se déroulent dans des contextes marqués par des rapports
de pouvoir inégaux (Milton et al., 2022) qui sont pourtant au coeur du
vecu et du discours des a/Autistes. Elle engendre par ailleurs une
cascade de préjudices, dont trois sont explicités dans les paragraphes
qui suivent.

Premierement, le refus de reconnaitre le phénomene du double
probléme de l'empathie contribue a perpétuer la stigmatisation et
I'oppression des personnes et des communautés a /Autistes. Reposant
sur des pratiques neuronormatives qui découragent, excluent ou
marginalisent les a/Autistes, ces idées recues affectent bien souvent
leur potentiel et leur contribution a la production de connaissances.
Elles sont par exemple susceptibles de les dépeindre comme des
personnes avec qui il est difficile d’interagir, de collaborer ou de
travailler, ce qui est susceptible de limiter les opportunités auxquelles
les a/Autistes ont acces.

Deuxiemement, et sur la base de leurs « déficits et difficultés »
présumés en matiere de communication, diverses pratiques et tech-
niques d’intervention sont imposées aux a/Autistes, particulierement
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aux enfants. Il s'agit de pratiques psychosociales ou en réadaptation
qui visent a développer leurs habiletés sociales, de méme qua
« normaliser » leurs comportements sociaux (Désormeaux-Moreau
et al., 2024). Problématiques, ces pratiques ne responsabilisent pas
suffisamment les personnes allistes quant a la responsabilité qui leur
incombe en matiére de communication neuromixte - c'est-a-dire
entre personnes présentant une diversité d’identités et de profils dits
neurocognitifs, comme c'est le cas dans la communication entre
personnes allistes et a/Autistes, renfor¢ant de ce fait les inégalités en
matiere de communication. Elles véhiculent ainsi une idéologie selon
laquelle des dommages macrosystémiques sociopolitiques (ici
I'oppression des a/Autistes) peuvent étre résolus au niveau individuel,
par I'apprentissage et I'imitation de fagons d’étre et de faire considé-
rées « normales » (Garland-Thomson, 2002).

Troisiemement, et enfin, le refus des groupes dominants de recon-
naitre et d'utiliser le concept du double probleme de l'empathie a
pour conséquence d'inciter les a/Autistes a recourir au camouflage
social (aussi appelé masquage ou « masking »). Discuté dans les
groupes et les communautés a/Autistes (Milton et Sims, 2016), le
concept de camouflage social est lui-méme une ressource hermé-
neutique alternative mobilisée par les a/Autistes pour rendre compte
des stratégies utilisées pour éviter la marginalisation, la stigmatisa-
tion et I'exclusion. Or, il renvoie a un phénomene qui est lui-méme
volontairement ignoré dans les savoirs et les interprétations biomedi-
cales dominantes sur l'autisme, avec pour conséquence la négation de
lidentité Autiste et le refus d'octroyer les services de soutien
demandés, en raison d'un profil qui ne correspondrait pas aux stéréo-
types sur l'autisme. En effet, le camouflage social repose sur l'utilisa-
tion de diverses stratégies pour dissimuler ou modifier, de maniere
intellectualisée ou pas, ses réponses et ses réactions intuitives et
spontanées pour se conformer aux attentes neuronormatives (Miller
et al., 2021; Pearson et Rose, 2021). Le camouflage social a de
nombreux effets néfastes, tels que la fatigue et 'épuisement, le stress
et l'anxiété, la confusion et la perte d’identité ainsi que l'isolement ou
I'auto-exclusion, en plus d'étre corrélé avec un bien-étre réduit, un
taux de dépression plus élevé, ainsi quavec la suicidalité (Chapman et
Botha, 2023).
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La Neurodiversity Lite, ou
I'instrumentalisation des
concepts liés a la neurodiversité

La Neurodiversité Lite (Neumeier, 2018) fait référence a l'utilisation
de la rhétorique des mouvements de la neurodiversité sans véritable
compréhension des prémisses qui les sous-tendent. Concrétement,
elle se manifeste par le fait d’affiche publiquement un soutien pour la
neuroinclusion, sans réellement comprendre les prémisses qui sous-
tendent le paradigme de la neurodiversité ' et aucun désir de modi-
fier et de transformer les habitudes et les pratiques existantes. Un
aspect central de l'approche de la Neurodiversité Lite est 'empathie
feinte envers les a/Autistes (et autres individus neurominorisés '),
sans savoir et respect veritable pour la neurodiversité, ni aucune
compréhension ou compassion envers la neurominorisation

(Désormeaux-Moreau et Catala, accepté pour publication).

Lusage du terme neurodiversité est un exemple patent, a l'intersec-
tion de l'injustice épistémique et de la Neurodiversity Lite. Lutilisa-
tion de plus en plus fréquente du terme « neurodiversité » par les
groupes dominants ne prend généralement pas en compte la
complexité et la richesse des perspectives des personnes et des
mouvements a/Autistes a l'origine du concept (pour des exemples de
travaux reposant sur une compréhension qui dénature le concept de
neurodiversité, voir Go Jefferies et Ahmed, 2022 ; Hochmann, 2020 ;
Westgarth, 2024) et occulte la plupart du temps les nuances appor-
tées par les personnes partisanes des mouvements de la neurodiver-
sité (Chapman et Botha, 2023). Ce faisant, le concept se voit dépoli-
tisé, au point de devenir pratiquement inutile et totalement inefficace
pour contribuer a un véritable changement, et compleétement
détaché de la communauté qui en est a l'origine (Désormeaux-
Moreau et Catala, accepté pour publication). A titre d’exemple, Singer
(1998, 1999), dont les travaux représentent pourtant la premiere étude
sociale connue du mouvement de la neurodiversité, est rarement
citée. Le mouvement collectif derriere la conceptualisation de la
neurodiversité est encore plus rarement reconnu et les personnes
ainsi que les groupes qui ont contribué a son émergence, quasi jamais
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crédités (Botha et al., 2024). Pire, le terme neurodiversité est souvent
utilisé sans méme faire référence au fait quiil s'agit d'une idée déve-
loppée pour remettre en question la représentation pathologisante
de l'autisme et d’autres profils neurocognitifs 6. Dans mes activités
académiques, notamment dans le cadre de comités de travail ou dans
un roOle d'évaluation de demandes de subvention ou encore de
mémoire ou dexamens doctoraux, il m'arrive d'observer que des
personnes et des équipes font référence a la neurodiversité, voire
affirment que le paradigme de la neurodiversité guide leurs travaux
ou leur approche, tout en maintenant un discours stigmatisant et
pathologisant, en appuyant leurs activités sur une interprétation
déficitaire ou a tout le moins normative des comportements et des
facons détre et de faire des a/Autistes — et dautres personnes
neurominorisées, ou en mettant de I'avant des interventions centrées
sur le développement d’habiletés individuelles et la normalisation
(pour des exemples, ainsi quune réflexion approfondie, voir
Désormeaux-Moreau et Catala, accepté).

Ces pratiques, et toutes celles qui leur sont apparentées sont problé-
matiques et préjudiciables. Premierement, les discours qui décrivent
des profils neurocognitifs avec un langage pathologisant et déficitaire
— comme c'est le cas lorsquon parle du soi-disant « trouble du
spectre de l'autisme » (ou encore du soi-disant « trouble du déficit de
l'attention » ou du « trouble d’acquisition de la coordination ») — sont
incompatibles avec les mouvements de neurodiversité. En effet, ces
mouvements visent fondamentalement a résister et a démanteler la
hiérarchisation socialement construite des profils neurocognitifs
(Catala, 2023) et, par conséquent, leur pathologisation. En ce sens, les
personnes engagées en faveur de la neurodiversité devraient
promouvoir et mettre de l'avant un vocabulaire ainsi que des pers-
pectives qui rompent avec le modele médical (Lefebvre et al., 2023).
Deuxiemement, la tendance tres répandue a utiliser les termes
« neurodiversité » et « neurodivergence » de facon interchangeable
(p. ex. en parlant d'une personne neurodiverse ou encore dune
personne concernée par la neurodiversité) traduit également une
compréhension erronée de ce qu'est la neurodiversité, a savoir un fait
naturel qui correspond a I'étendue de la variation neurocognitive qui
caractérise 'espece humaine /'humanité (Singer, 1999). De tels usages
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sont grammaticalement et conceptuellement erronés '/, sans compter
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quils contribuent a nier linconfort neuronormatif a l'égard de
lautisme et de la neurominorisation, renforcant ainsi le stigma qui y
est associé (Catala, 2023). Troisiemement, et enfin, les pratiques qui
visent le développement des habiletés individuelles des a/Autistes,
dans une visée de normalisation (p. ex. les groupes de développement
d’habiletés sociales, les protocoles de désensibilisation sensorielle, les
approches comportementales visant la suppression des mouvements
d’autostimulation) représentent le paroxysme de l'instrumentalisation
du paradigme et des mouvements de la neurodiversité. Reposant sur
une logique de normalisation, ces pratiques nient ou limitent les
facons d'étre, de penser, de parler, de faire et de vivre qui s'écartent
de la neuronormativité. Or, la résistance a la normalisation est
centrale au militantisme de la neurodiversité. Sur ce point, et contrai-
rement a une critique courante du discours dominant, les perspec-
tives fondées sur la neurodiversité ne remettent pas en question
toute forme d’intervention ni tous les aspects de 'approche médicale.
En réalité, elles rejettent spécifiquement et uniquement ceux qui
cherchent a « normaliser » la personne pour la rendre indistinguable
de ses paires neuronormalisées (Kapp, 2020), et ce, par I'élimination
des facons d'étre ou de faire qui déplaisent aux groupes dominants,
mais qui bénéficient pourtant aux a/Autistes!® (ou aux autres
personnes neurominorisées) (Bertilsdotter Rosqvist et al., 2023). En
plus détre directement préjudiciables pour les a/Autistes, les
pratiques qui visent le développement des habiletés individuelles
échouent a réellement valoriser la neurodiversité, en ce sens quelles
passent a coté de l'opportunité de resituer la source des difficultés
rencontrées dans l'environnement, plutot que dans la personne. De
fait, une compréhension réellement fondée sur la neurodiversité
explique l'expérience du handicap telle la détresse des a/Autistes (et
autres personnes neurominorisées) en matiere de barrieres sociales
et environnementales, plutot qu'en matiere de problématiques médi-
cales (Chapman et Botha, 2023).
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L'humilite épistémique et I'auto-
disempowerment, ou comment
rompre avec les pratiques
sources d’injustices épistémiques
et la Neurodiversity Lite

Notre position sociale conditionne notre acceés au savoir et nous
impose des limitations épistémiques. Par conséquent, il est crucial
d’adopter une posture d’humilité épistémique, ce qui implique de
reconnaitre notre ignorance ou nos incompréhensions, dues a notre
expérience située et donc, limitée. Sur ce point, et comme l'articule la
théorie du point de vue et dautres travaux liés aux points de vue
épistémologiques, toutes les connaissances sont situées, c'est-a-dire
inscrites dans un contexte historique, culturel et matériel particulier
(Flores Espinola, 2012 ; Harding, 2004). Ainsi, il convient de rappeler
que la médicalisation et la psychiatrisation de l'autisme et des
a/Autistes sont le reflet de la soi-disant « normalité », telle qu'elle est
actuellement définie. Les capacités et les traits qui sont valorisés
varient selon les époques, les cultures ou les lieux, ce qui fait que les
expériences humaines qui sont pathologisées et décrites comme des
« troubles » changent, au gré des évolutions sociales. On peut, a titre
d'exemple, se rappeler le sort de « 'homosexualité », qui fut retiré du
Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux, 1973, en
réaction aux revendications ainsi quaux actions de groupes militants
(Descher, 2015).

Au final, le probleme n’est pas que des allistes fassent de la recherche
et contribuent au développement de connaissances relativement aux
expériences, aux vécus et aux besoins des a/Autistes. Au contraire, il
est possible pour les personnes allistes d'utiliser la recherche et leur
statut de chercheur-e pour documenter les savoirs autistes et ampli-
fier les perspectives des a/Autistes (voir par exemple Academic
Autism Spectrum Partnership in Research and Education, s. d. ;
Courcy, 2021). Le probleme réside plutdt dans l'universalisation des
interprétations allistes ainsi que dans la négation, voire le discrédit de
la perspective des personnes et des collectifs a/Autistes. A cet égard,
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lorsque les groupes dominants échouent a reconnaitre leurs limita-
tions épistémiques et résistent aux contributions des a/Autistes —
comme expliqué et illustré dans les paragraphes précédents — ils font
preuve d'une ignorance active et affichent une arrogance épiste-
mique. Ainsi, prendre conscience que leur compréhension et leur
interprétation ne sont que partielles (et partiales!) est essentiel pour
permettre a ces groupes d’assumer la responsabilité qui leur incombe
daller a la rencontre d’autres personnes pour élargir leurs perspec-
tives (Vite Hernandez, 2022) et, conséquemment, tendre vers une
compréhension plus juste et nuancée que seule la co-construction
des savoirs rend possible. Les personnes qui appartiennent aux
groupes dominants doivent également reconnaitre les privileges que
leur confere leur statut neuronormalisé et revisiter leurs roles ainsi
que leur implication, que ce soit en tant personne chercheuse, clini-
cienne ou enseignante, ou en tant que parent, par exemple. Elles
doivent sefforcer de réduire leur pouvoir ainsi que leurs liens de
complicité et de connivence avec la majorité neuronormalisée
(Désormeaux-Moreau et Courcy, 2024). A cet égard, pour décons-
truire et démanteler les privileges, il leur faut d’abord reconnaitre
quelles les incarnent et comprendre comment ceux-ci se matéria-
lisent aux quotidiens (Vite Hernandez, 2022). Elles doivent ensuite
impérativement adopter une posture et une pratique dauto-
disempowerment : en ce sens, il est essentiel qu'elles renoncent au
surplus de privileges que leur confere la neuronormativité, et ce,
puisquun privilege qui n'est pas redistribué est conserve
(Désormeaux-Moreau et Courcy, 2024).

Conclusion

En m'enracinant dans le croisement de mes savoirs expérientiels,
professionnels et scientifiques — en tant que chercheur-e Autiste, jai
exploré et exposé les tensions entre les savoirs sur l'autisme et les
savoirs autistes, tout en discutant de leur ancrage (tout sauf objectif!)
dans la neuronormativité. A cet égard, il convient de rappeler les
conséquences néfastes des injustices herméneutiques, testimoniales
et contributives qui affectent les a/Autistes dans leur capacité a
connaitre, a produire et a transmettre des savoirs. Les a/Autistes
sont tout a fait capables de produire et de mobiliser des connais-
sances pour expliquer et discuter de leurs expériences, dans une
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comprehension alternative aux idées dominantes qui pathologisent et
infériorisent leurs reéalités. Cependant, les préjugés neuronormatifs
qui structurent les systemes dominants et les courants de production
de connaissances, tendent a ignorer, a décrédibiliser ou a instrumen-
taliser les expériences et les perspectives des a/Autistes. Les
concepts d'extractivisme épistémique et de Neurodiversity Lite sont
utiles pour illustrer et dénoncer ces phénomenes.

Jaffirmais, en introduction, que ma recherche est engagée et mili-
tante. Cette posture, qui s'oppose a I'idéologie dominante qui prone la
neutralité et l'objectivité en recherche, suscite souvent la critique,
comme cest le cas au Québec (Canada) (Veilleux, 2023) ou je vis et
travaille. Or, toute démarche de recherche et tout rapport aux savoirs
sont socialement et historiquement situés. Les miens le sont, tout
comme ceux des personnes chercheuses qui appartiennent aux
groupes dominants et qui prétendent faire de la recherche neutre,
objective et impartiale.

Le role militant est un sujet assez peu abordé dans le contexte de la
recherche francophone sur le handicap (Veilleux, 2023) — et encore
moins dans le contexte de la recherche francophone sur l'autisme.
Pourtant, 'adoption d'une posture militante s’avere utile (voire essen-
tielle ') pour permettre une réévaluation critique de la pensée domi-
nante en sciences sociales (Salomon Cavin et al., 2021), mais aussi plus
largement. En cultivant une posture d’humilité épistémique et en
adoptant, selon nos identités et nos positionnements respectifs, une
posture engagée et militante, une posture d’auto-disempowerment,
ou un croisement de ces postures, jai espoir que nous pourrons
transformer les pratiques de recherche et de production des
connaissances sur l'autisme ainsi que sur le vécu, 'expérience et les
besoins des a/Autistes. Et jai espoir que, ce faisant, nous démantele-
rons nos sociétés neuronormatives et co-construirons des espaces
de partages et de savoirs qui favorisent leur émancipation et leur
pleine inclusion.

Academic Autism Spectrum Partnership Partnership in Research and Education.
in Research and Education. (s. d.). About https: //aaspire.org /about /
- Academic Autism Spectrum
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prémunir contre les accusations de discrimination ou paraitre inclusif et
équitable » (Office québécois de la langue francgaise, 2024).

4 Lorsque je réfere a des personnes autres que moi-méme, jutilise le
terme « a/Autiste » comme nom commun de manieére a reconnaitre que
certaines : i) se considérent autistes (avec une minuscule pour traduire qu'il
sagit d'un état, dune condition ou d'une fagon d'étre) et que d’autres ii)
s'identifient Autistes (avec une majuscule puisquil s’agit pour elles d'une
partie de leur identité et de leur culture). Cet usage s'inspire d'une conven-
tion observée dans les communautés s/Sourdes.

5 Je réfere a moi-méme en tant qu'Autiste (avec une majuscule), puisque je
considere que l'autisme fait partie de mon identité et de ma culture.

6 Je souhaite exprimer toute ma gratitude a mes pair-es a/Autistes ainsi
quaux collegues avec qui jai pu discuter de neuronormativite, de communi-
cation neuromixte, d'injustices épistémiques et de positionnements situés.
Je remercie tout particulierement Isabelle Courcy et Amandine Catala pour
les conversations a la fois stimulantes et enrichissantes qui m'ont amené-e a
articuler la réflexion proposée dans cet article.

7 Je n'utilise pas de majuscule pour le terme alliste, puisque celui-ci ne sert
pas a décrire une culture et une histoire partagées.

8 Beaucoup trop nombreuses pour étre listées, ces ressources incluent
notamment des ouvrages de fiction (dont La différence invisible de
Julie Dachez ; A Kind of Spark de Elle McNicoll ; LAspinaute : une Asperger en
voyage sur Terre de Laura Bresson; Méconnaissable de Valérie Jessica
Laporte), des ouvrages documentaires (dont Notre Richesse du collectif de
membres d’Aut’Créatifs ; Been There. Done That. Try This! : An Aspie's Guide
to Life on Earth édité par Tony Attwood, Craig R. Evans et Anita Lesko ; The
Autism and Neurodiversity Self-Advocate Handbook, de Barb Cook et
Yenn Purkis), des blogues (dont Bleuet Atypique; NeuroClastic - Change
| Divergently ; Neuroqueer - The Writings of Dr. Nick Walker), des
balados (dont Les Neurodivertissantes de Solene Métayer, Fran Delhoume et
Meélissa St-Louis ; Neurodivergent Moments de Joe Wells and Abigoliah Scha-
maun ; Uniquely Human: The Podcast de Barry Prizant and Dave Finch;
[Re]framed de Reframing Autism).

9 Le « stimming » est souvent percu comme dérangeant et interprété a
tort comme relevant de la distraction ou de la recherche d’attention. Il se
caractérise dans les faits par des mouvements répétitifs d’autostimulation
qui jouent un rdle crucial dans l'autorégulation, comme remuer les jambes,
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se balancent, pianoter des doigts, se tortiller les cheveux, gribouiller, chan-
tonner ou faire des vocalisations répétitives (Désormeaux-Moreau et al.,
2024). Le déversement d'informations est quant a lui couramment associé a
un manque de contrdle social ou de considération pour autrui. Il s’agit
néanmoins d'une forme de communication légitime qui se manifeste par des
discours passionnés et détaillés sur un sujet d'intérét (Désormeaux-Moreau
et al., 2024).

10 Le courant neuroqueer releve d’'une approche critique de la construction
des savoirs relatifs a l'autisme ainsi quaux vécus et besoins des a/Autistes.
Ce courant ceuvre a démontrer et a démanteler les rapports de pouvoir qui,
en matiere de genre, de sexualité et de handicap, teintent les savoirs sur
l'autisme (Yergeau, 2018).

11 Domaine d’études interdisciplinaires initié et porté par des a/Autistes qui
embrassent les prémisses de la neurodiversité, de la connaissance incarnée
et des savoirs expérientiels, les études critiques de l'autisme questionnent
les relations de pouvoir qui teintent la conceptualisation de l'autisme et la
production de connaissances qui s’y rattachent (Mallipeddi et VanDaalen,
2022 ; Woods et al., 2018). Sur ce sujet, lire Lefebvre et alii, 2023.

12 Les savoirs autistes peuvent également relever d'un croisement de
savoirs (p. ex. expérientiels, pratiques, professionnels ou scientifiques),
selon les rdles et les autres identités des a/Autistes qui les produisent.

13 Proposé en critique a la théorie de l'esprit, le double probléme de 'empa-
thie met en évidence la nature socialement située de la communication et
de la réciprocité sociale (Milton et al., 2023). 1l offre une explication alterna-
tive pour comprendre la rupture observée dans la compréhension mutuelle
entre les personnes allistes et a/Autistes (ou tout acteur social ayant des
dispositions différentes), en mettant 'accent sur I'importance de l'espace
interactionnel (Milton, 2012). Le double probleme de 'empathie permet ainsi
de décrire les enjeux inhérents a la I'incompréhension de I'état mental de
l'autre comme un phénomene mutuel, résultant du fait que deux perspec-
tives tentent, mais échouent a compatir (Brenner, 2023).

14 Walker (2014, 2021) rappelle et synthétise les trois prémisses de la neuro-
diversité : (1) la neurodiversité est une forme naturelle et valable de diversité
humaine; (2) penser quil existerait un cerveau ou un fonctionnement
neurocognitif « normal » ou « meilleur » est une fiction culturellement
construite qui n'est pas plus valable que l'idée selon laquelle il y aurait, par
exemple, un genre ou une culture plus « normale » qu'une autre ; et (3) les
dynamiques de privilege et de pouvoir inhérentes a la neurodiversité sont
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similaires aux dynamiques sociales exprimées en regard a d’autres formes
de diversité humaine, par exemple l'ethnicité, le genre, la culture.

15 Une personne est neurominorisée lorsqu'elle présente un profil neuro-
cognitif décrit comme « neurodivergent » (ou « neuroatypique »). Le terme
« neurominorisé » s'oppose au terme « neuronormalisé » qui décrit pour sa
part les profils neurocognitifs dits « neurotypiques ». Ces termes mettent
en évidence les dynamiques de pouvoir ainsi que les enjeux de privilege et
de marginalisation sur lesquels reposent la création et a la différenciation
des catégories neurocognitives (Catala, 2023).

16 Né a la fin des années 90 dans des communautés a/Autistes virtuelles, le
mouvement de la neurodiversité a depuis été endossé par d'autres groupes
et personnes dont le profil neurocognitif est dévalué en regard aux normes
dominantes, incluant celles qui sont dites ayant un « trouble du déficit de
l'attention », celles qui présentent un profil dys (c.-a-d. dyslexique, dyspha-
sique,  dysorthographique, dyspraxique..) ou un profil de
Tourette, notamment.

17 Les collectifs comme l'humaniteé, les équipes de travail, les groupes
scolaires, les familles, etc. peuvent étre neurodivers, mais pas les individus.

18 Pensons notamment a la répression du stimming ou de I'écholalie,
courante dans les approches neuronormatives dominantes.

Francais

Cet article propose une réflexion critique sur les tensions historiques et
actuelles entre les savoirs dominants sur l'autisme et les savoirs autistes,
mettant en lumiere leur rapport a la neuronormativité. Une analyse des
injustices épistémiques subies par les personnes et les communautés
a/Autistes y est faite, démontrant comment les savoirs autistes sont
souvent marginalisés et discrédités par les groupes dominants. Le concept
de neurodiversité y est mobilisé pour illustrer et dénoncer le refus de ces
groupes de reconnaitre et d'utiliser les savoirs autistes, une attitude qui
perpétue la stigmatisation et l'oppression des personnes et des commu-
nautes a/Autistes. Les phénomenes du double probleme de 'empathie et du
camouflage social sont quant a eux utilisés pour illustrer et critiquer la
Neurodiversity Lite ainsi que l'instrumentalisation des ressources hermé-
neutiques développées par les a/Autistes. Larticle conclut sur une invita-
tion a cultiver 'humilité épistémique et a adopter une posture engagée et
militante, une posture d’auto-disempowerment, ou un croisement de ces
postures, afin de rompre avec les pratiques sources d’injustices épisté-
miques ainsi qu'avec la Neurodiversity Lite.
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English

This article offers a critical reflection on the historical and current tensions
between dominant knowledge about autism and autistic knowledge, high-
lighting their relationship to neuronormativity. It analyses the epistemic
injustices suffered by autistic people and communities, demonstrating how
autistic knowledge is often marginalised and discredited by dominant
groups. The concept of neurodiversity is used to illustrate and denounce
the refusal of these groups to recognise and use autistic knowledge, an atti-
tude that perpetuates the stigmatisation and oppression of autistic people
and communities. The phenomena of the dual problem of empathy and
social camouflage are used to illustrate and criticise Neurodiversity Lite and
the instrumentalisation of the hermeneutic resources developed by autistic
people. The article concludes with an invitation to cultivate epistemic
humility and to adopt a committed and militant posture, a posture of self-
disempowerment, or a combination of these postures, in order to break with
practices that are sources of epistemic injustice as well as with Neurodi-
versity Lite.

Mots-clés
autisme, injustices épistémiques, humilité épistémique, Neurodiversity Lite,
savoirs autistes

Keywords
autism, epistemic injustices, epistemic humility, Neurodiversity Lite, autistic
knowledge

Marjorie Désormeaux-Moreau

Institut universitaire de premiére ligne en santé et services sociaux, Institut
universitaire en déficience intellectuelle et en autisme, Faculté de médecine et
des sciences de la santé, Ecole de réadaptation, Université de Sherbrooke ;
marjorie.desormeaux-moreau@usherbrooke.ca

Marjorie Désormeaux-Moreau, ergothérapeute, PhD, est professeur-e au
programme d’ergothérapie de I'Université de Sherbrooke. Se situant a
I'intersection des sciences de I'occupation ainsi que des études critiques de
I'autisme - et plus largement du handicap, sa programmation de recherche porte
sur le vécu et les expériences d’adultes a/Autistes et d’ergothérapeutes minorisés
et sous-représentés dans la profession ergothérapique. Militant-e pour les droits
des personnes handicapées, Marjorie a co-fondé Autisme Soutien, un organisme
sans but lucratif québécois (Canada) par et pour les a/Autistes dont iel assure la
direction.



http://host.docker.internal/cfla/index.php?id=350
mailto:marjorie.desormeaux-moreau@usherbrooke.ca

Autismo, Deficiéncia e Neurodiversidade:
Provocacoes para pensar um conceito
disputado e seus efeitos em pesquisas no/a
partir do Sul Global

Autism, disability and neurodiversity: Reflections on a contested concept and
its effects on research in and from the Global South

Luana Adriano Valéria Aydos

Introducao

Saberes situados

Neurodiversidade: propostas de questoes para pensar um conceito
Neurodivergentes e “identidades”
Uma diferenca com nome: o manifesto da neurodiversidade
interseccional da ABRACA

Contribui¢oes de um dialogo inicial

Recebido: 3 de marco de 2024
Aceito: 25 de junho de 2024

Introducao

O surgimento do termo “neurodiversidade” no final da década de
1990 remete originalmente ao trabalho de Singer!, uma sociéloga e
self advocate que o propds primeiramente em sua tese intitulada “Odd
People” In: The Birth of Community Amongst People on the
Autism Spectrum. A Personal Exploration of a New Social Movement
Based on Neurological Diversity (2016 [1999]). A motivacao para
nomear o entao insurgente movimento de sujeitos que se identifi-
cavam como possuidores de uma “conexao” cerebral diferente veio,
de acordo com a autora, de uma insatisfacao com a rejeicao da
conceituacao da deficiéncia a partir da objecao do chamado “modelo
social forte” (Shakeapeare, 2014) que se posicionava mais enfatica-
mente contra a ideia de deficiéncia centrada em concepgoes biomé-
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dicas. Em Singer, a neurodiversidade sugere que o significado-chave
do ‘Espectro Autista’ estd em seu “apelo e antecipacao de uma politica
de ‘Diversidade Neurologica” O ‘neurologicamente diferente, para
autora, representaria “um novo acréscimo as categorias politicas
conhecidas de classe/sexo/ragca” e ampliaria “as percepcoes do
modelo social da deficiéncia” (Singer, 2016 [1999], s.p.).

2 E relevante notar que a autora aponta que “a visao do modelo social
construcionista nao servia inteiramente a emergéncia do movimento
autistico”, sugerindo, ainda, ser importante lembrar que foram

(...) pesquisadores meédicos, comeg¢ando com Hans Asperger, Lorna
Wing, Simon Baron-Cohen e Oliver Sacks, e psicologos,
notavelmente Tony Attwood, os que erigiram as fundagoes que
habilitaram pessoas autistas e seus familiares a reconhecerem uns
aos outros e formarem o seu proprio movimento (Singer, 2016, s.p.).

3 Embora o termo tenha sido utilizado, mais recentemente, no movi-
mento social brasileiro formado de e para autistas (Abraga, 2021), seu
acionamento vem sendo questionado em virtude da imputacao de
reificagao das subjetividades a partir de um léxico da topografia cere-
bral. A neurodiversidade, na perspectiva dos neurocriticos, se apoi-
aria sobre a nocao de “sujeito cerebral”, onde a pessoa € entendida
como integralmente equivalente a determinadas descrigoes de ordem
neurolégica e suas agdes podem ser inteiramente reduzidas a
descricao neurocientifica do cérebro, a qual sempre esta “por detras”
de uma agéncia. (Ortega, 2008, 2009b, 2009¢, 2009d, 2013; Zorzanelli
& Ortega, 2011; Vidal & Ortega, 2007; 2019).

4 Uma das questoes que trazemos aqui para dialogar com estas criticas
seria que esta definicao de “sujeito cerebral” nao daria conta da
complexidade encontrada no acionamento do termo neurodiversi-
dade no Brasil, nem no ativismo e nem entre autistas com quem
temos convivido.

5 A neurodiversidade, para o campo da neurocritica, nada mais seria do
que uma prova contundente desta cerebralizagao, a qual resulta de
investigacdes neurocientificas que fornecam parametros objetivos
para determinar neurotipicos e neuroatipicos. Ressaltamos que os
argumentos acionados pelos atores que se dizem neurodivergentes
nao necessariamente sao aqueles considerados “argumentos neuroci-
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entificos validos” Vemos, em suas concepcoes de neurodiversidade,
uma gama de argumentos e elementos que tornam esse termo mais
complexo do que constituido por uma derivacao da neurociéncia.

6 Nos anos que se seguiram a proposta tedrica de Singer, a ascensao de
um movimento global de pessoas autistas iniciou uma arregimen-
tacao da “neurodiversidade” como mote para a aceitacao do autismo
como uma diferenca. No final da década de 1990, Singer sugerira que,
sem o0s avangos tecnologicos que permitiram a formacgao
de comunidades on-line, a neurodiversidade nao teria florescido.
Computadores, diz ela, sao dispositivos protéticos, que “transformam
[0os autistas] de individuos retraidos e isolados em seres sociais em
rede, o pré-requisito para uma agao social eficaz, e uma voz na arena
publica” (1999 [2016]). Embora estas afirmacoes possam reforcar os
determinismos biologicos rechacados pelo modelo social de defici-
éncia - ao sugerir-se que autistas sao naturalmente retraidos e
isolados -, € precisamente nas redes sociais que o termo atualmente
se talha e se retalha, sendo associado politicamente ao ja existente
movimento por direitos e a novas conceituagoes, como a de “inter-
seccionalidade” (Abraga, 2021). De forma aparentemente paradoxal,
este, que € um movimento reputado como neurodeterminista, vé, na
articulacao do movimento social autista brasileiro, um espaco para
que autistas possam expressar multiplas identidades.

7 Neste texto trazemos para o debate alguns elementos que acredi-
tamos serem potentes para uma reflexao teorico-analitica sobre
como a categoria “neurodiversidade” estd sendo pensada, acionada e
materializada nas praticas cotidianas - especificamente considerando
o palco pragmatico das redes sociais — de ativistas neurodiversos
(principalmente autistas) no Brasil. Propomos tecer uma rede de
criticas as concepgoes e reivindicagdes de direitos através da cate-
goria ‘neurodiversidade’ que habilitem, em nosso entendimento, sua
“antropofagia glocal” Este, que € um texto escrito por uma jurista e
uma antropologa, ¢ uma primeira iniciativa tedrica que coloca em
xeque a leitura determinista sobre a neurodiversidade, buscando
entender se, de fato, é a cerebralizagao que catalisa o uso do termo
por autistas, tanto académicos como ativistas auto-representados.
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10

Saberes situados

Este texto € um experimento. As autoras além de serem pesquisa-
doras em diferentes areas de conhecimento, sao aliadas do ativismo
autista no Brasil como participantes da Associagcao Brasileira para
Acdo por Direitos das Pessoas Autistas - Abraca?. Luana e Valéria tém
se posicionado em um espaco de estudos e pesquisa com pessoas
com deficiéncia, mais especificamente autistas, cujo trabalho em
Rede tem gerado producgoes de “letramento’, o qual contribui para um
“aleijamento” (Lopes, 2020; Magnani & Ruckert, 2021; Mello, Aydos &
Schuch, 2022) da producao de conhecimento na Academia, assim
como na construcao de um dialogo critico e colaborativo das pesqui-
sadoras com a agenda politica e social brasileira.

Luana ¢é bacharel, mestre e doutora em Direito. Desde muito cedo
atuava no ativismo ambientalista e em prol dos direitos Humanos, o
que a levou a conhecer Alexandre Mapurunga. Em 2006 foi convidada
por Mapurunga a ir no encontro Encontro Brasileiro de Autistas,
quando comecou a fazer parte da ABRACA. Desde entao tém atuado
na producao de contetdo, intervencao juridica e apoio nas pautas da
Associacao em mobilizacoes presenciais e nas redes sociais. A intensa
trajetoria de Luana junto ao ativismo foi fundamental para que em
2023 defendesse sua tese de doutoramento em cotutela Brasil-
Alemanha sobre Neurodiversidade. Hoje Luana € diretora juridica
na Abraca.

Valéria é bacharel em Ciéncias Sociais, mestre e doutora em Antropo-
logia Social. Foi durante o doutorado que suas pesquisas se voltaram
para o cotidiano de pessoas autistas no mercado de trabalho e iniciou
sua participacao como membra do CODEA: Comité Deficiéncia e
Acessibilidade da Associagao Brasileira de Antropologia. No ano de
2019, em uma mesa da Reuniao de Antropologia do Mercosul organi-
zada pelo CODEA, com ativistas com diversas deficiéncias, conheceu
uma mulher autista ativista na Abraca. Com a pandemia, as pesquisas
de campo em Antropologia foram interrompidas e o contato online
com mais autistas dessa Associacao se intensificou, e Valéria orga-
nizou lives com autistas como parte do projeto “Living with Disabili-
ties: an anthropological contribution to public policies”3, do qual
participava. Em alguns meses esta rede, incluindo Valéria e Luana, €
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convidada a participar do projeto “Traduzir-se: autismo em primeira
pessoa na pratica académica’, coordenado por Luiz Henrique
Magnani, autista e professor da area de Linguistica Aplicada na
Universidade Federal do Vale do Jequitinhonha e Mucuri, no estado
de Minas Gerais.

A atuacao no Comité, assim como o convivio cotidiano no enfrenta-
mento das barreiras encontradas pelos colegas autistas da Abracga e
da Rede Traduzir-se, foram proporcionando um letramento das
autoras em acessibilidade e inclusao a partir de um lugar de copro-
ducao de materiais de apoio e colaboracao em organizacao de
eventos académicos (CODEA-ABA, 2020; Aydos & Costa, 2020). Nestes
espacos, as aproximagdes entre as areas da comunicagao, da
linguagem, do direito e das politicas publicas, assim como da antro-
pologia e de outras ciéncias humanas, alinhavam-se a concepgao que
esses ativistas, assim como Luana, tinham sobre autismo enquanto
uma deficiéncia e uma neurodivergéncia4, ambas categorias enten-
didas aqui na chave dos “marcadores da diferenca” (Lopes, 2020).

As concepgoes relacionais e situacionais de construgao das catego-
rias, assim como a perspectiva de privilegiar a experiéncia
da deficiéncia nas pesquisas antropolodgicas, encontravam eco e
tomavam corpo e materialidade na convivéncia com os autistas do
grupo. Historias de vida, sem excecOes marcadas por experiéncias
encarnadas bullying, exclusao e outras violéncias devido a caracteris-
ticas como a linguagem rebuscada ou interesses e hiperfocos nao
convencionais, e a forma de interagirem com as pessoas e espagos
eram interpretadas como formas diversas de habitarem o autismo e
se engajarem no mundo.

Atualmente, o Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
(DSM), em sua quinta versao, classifica o autismo como um “trans-
torno de desenvolvimento” que se caracteriza por dificuldades em
trés esferas: comunicacao, interacao social e comportamentos e
pensamentos considerados repetitivos e rigidos. No entanto, as refle-
x0es e pesquisas deste grupo de académicos autistas (Rickert, 2021;
Carvalho, 2023), assim como das pesquisadoras que escrevem esse
texto, concordam que a concepgao psiquiatrica do autismo ja o
condiciona a uma marca depreciativa quando distancia aquilo que se
é daquilo que supostamente se deveria ser (Caitité, 2017). A corponor-
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matividade (McRuer, 2021; Kafer, 2013) € a base epistemologica destas
definicoes baseadas em uma “taxonomia da falta” (Rickert, 2021;
2024) que desvaloriza e desqualifica formas outras de interagao e
comunicagao psicossociais. Ao recusar perceber as formas diversas
de comunicacgao e interacao social na chave da patologia, do déficit,
do atraso, entendemos autismo como “deficiéncia”, através da reivin-
dicacao de sua interpretacao em didlogo com o Modelo Social da
Deficiéncia (Shakespeare, 2014; Diniz, 2012), como corporalidades
dissidentes, ou neurodivergentes da norma hegemonica °, que encon-
tram barreiras a participagao em uma sociedade nao acessivel a todas
as (neuro)diversidades humanas.

Com o tempo, as leituras criticas ao  Movimento
da Neurodiversidade ® (Ortega, 2013; Vidal & Ortega, 2019), majoritari-
amente composto por autistas no Brasil, realizadas na Rede Traduzir-
se foram se mostrando distantes da realidade dos autistas brasileiros.
Elas traziam sim a categoria “neuro” para falarem de suas formas
neurodiversas de interagirem e se comunicarem, mas foram muito
poucas as vezes que o cerebralismo reducionista e dessubjetivante
(“sou meu cérebro”) se fazia presente na forma como entendiam “o
seu autismo” ou as suas subjetividades autistas.

Também a categoria “identidade autista” nao correspondia as criticas
que pregavam que o movimento da neurodiversidade desconsidera as
pessoas com maior necessidade de apoio do espectro’. Ao acionarem
elementos do autismo que os tornavam pertencentes a uma mesma
biossocialidade, dizendo que “eram autistas” e nao que “tinham
autismo”, nao deixavam de considerar suas diversidades internas, mas
sim reivindicavam uma “identidade interseccional” enquanto ferra-
menta politica que busca dar conta das diversas violéncias de
exclusao. Em momento algum destes quatro anos de convivéncia na
Abraca ou na Rede Traduzir-se, ouvimos pronunciamentos de
pessoas com menor necessidade de suporte que negavam o autismo
como deficiéncia ou reivindicavam uma identidade separada do
espectro autista. O que percebemos, pelo contrario, era um empenho
para trazer as pessoas com maior grau de suporte para dentro
do movimento.

Este exercicio de co-escrita € aqui apresentado na forma de um
primeiro ensaio, resultante desse debate coletivo sobre autismo e
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neurodiversidade que se deu com a participacao das autoras nas
reunioes virtuais e nas conversas de whatsapp do Projeto “Traduzir-

se: autismo em primeira pessoa na pratica académica”®

€ nas suas
participacoes na escrita do “Manifesto da Neurodiversidade Intersec-
cional Brasileira”?, da Abraca. Para sua producao, além de realizarmos
uma revisao bibliografica de textos que interseccionam as categorias
“neurodiversidade” e “autismo”, inspiradas pelo interesse comum nos
Disability Studies e nos Crip Studies, interagimos nas redes sociais
virtuais destes coletivos, participamos de lives, reunioes, grupos de
estudo e debates em plataformas de videoconferéncias, e didlogos em
aplicativos de comunicacao direta (whatsapp) do Projeto Traduzir-se.
Pautamos os debates na postura de coproducao do conhecimento
com a participagao de pessoas autistas e nao-autistas em suas dife-
rentes configuragoes de relagoes, ou seja, nas suas interagoes tanto
nos espacos de ativismo como académicas, nos quais se faziam
concomitantemente presentes a despatologizacao de condi¢oes
neurodivergentes; a luta pela afirmacao e efetivacao de direitos e a
busca pelo reconhecimento de identidades neurodivergentes que
foram marginalizadas em fungao de um capacitismo neuronormativo.

Neurodiversidade: propostas de
questoes para pensar
um conceito

De acordo com Ortega, (2009a, p. 70), as explicacoes neurologicas do
autismo durante a década de 1990 afastariam dos pais - e sobretudo
maes - a culpa a eles anteriormente imputada pelo modelo psicanali-
tico das décadas de 1940 a 1960 10, que reproduzia estereétipos nega-
tivos acerca da ma parentalidade - e, mais especificamente, a
ma maternidade ! - na matriz de causalidade do autismo. O principal
paradoxo apresentado pelo autor é o de que a desimplicacao dos pais
provocada por essa aproximacao das neurociéncias esta na raiz tanto
dos movimentos de busca da cura e de apoio as terapias comporta-
mentais e psicofarmacoldgicas, quanto na dos movimentos
de neurodiversidade.

Nadesan (2005), por sua vez, sugere que a ideia de que o autismo
consiste integralmente no cérebro autista se apoia na disseminacao
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da neurociéncia cognitiva, para a qual o aspecto conectivo da
cognicao € o aspecto preponderante. A ideia de que a mente € um
computador é, para a autora, a primeira forga para que esse para-
digma se popularizasse. A segunda forga, por outro lado, é a busca
parental pela aplicacao das descobertas cientificas sobre desenvolvi-
mento infantil nos projetos de engenharia social. Nesse contexto de
emergéncia da neurociéncia cognitiva, o ajuste da personalidade
importa menos que as habilidades intelectuais, especialmente em se
considerando que as demandas da economia global passaram a exigir
agilidade intelectual e crescente aptidao tecnologica, mesmo de
empregados médios.

Com efeito, de acordo com Singer, os “nerds e geeks” que teriam
inventado o computador sao “pessoas que se adequam perfeitamente
ao espectro autista. (...) Geeks sao os sujeitos transitorios entre os
neurotipicos socidveis e autistas nao sociaveis, [sao] as pessoas que
mais personificam uma sociedade construida sobre a interacdo entre o
humano e a maquina” (Singer, 2016 [1999], s.p.). Nesse momento,
entao, embora a “pesquisa cognitiva sobre o autismo tipicamente
enfatizasse impedimentos cognitivos especificos (e, por vezes, ligados
a uma topografia neural), também ha um movimento na literatura
para enderecar as forcas cognitivas - habilidades e aptidoes -
expressas pelos individuos ‘autistas” (Nadesan, 2005, p. 113). Nesse
contexto, as potencialidades “extraordinarias” e as relativas indepen-
déncias - especialmente em individuos com a classificagao diagnos-
tica de Sindrome de Asperger segundo a CID 10!?- atendiam aos
auspicios de uma era que, cada vez mais, valorizaria a independéncia
e as facilidades técnicas (Nadesan, 2005).

Nossas pesquisas com autistas apontam para uma compreensao de
que parte do movimento da neurodiversidade do Brasil - situada mais
proxima de um espectro politico-ideoldgico progressista — entende
que ha um tipo natural reificado na conexao neural atipica - o que
nao exige que haja apenas uma condicao organica causando todos as
carateristicas lidas como autistas. Basta que haja uma similaridade
suficiente entre essas condigdes organicas, o que pode se dar em
virtude de um afastamento meédio similar do tipico. Pessoas que
encabecam essa perspectiva sustentarao, ainda, que a neurodiver-
géncia é reificada no tipo natural de configuragdes neurais menos
provaveis ou que se distanciam em determinada média populacional.
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Essa sugestao, contudo, nao necessariamente concorda com aquela
de Ortega (2009b, p. 441), para quem os defensores da neurodiversi-
dade homogeneizam cérebros neurodivergentes e minimizam suas
diferencas “de modo a apoiar suas afirmacoes sobre a existéncia de
uma identidade autistica baseada no cérebro”. Assim, argumenta
Ortega, “o ‘cérebro autista’ é exibido como ontologicamente homo-
géneo e radicalmente diferente do também homogéneo ‘cérebro
neurotipico” (p. 441).

Da forma como entendemos, os ativistas da neurodiversidade com
quem pesquisamos nao consideram uma homogeneidade da condicao
neurodiversa. Pelo contrario, materiais explicativos em suas redes
sociais, como a figura abaixo, apontam uma identificagao com e uma
postura despida de homogeneidades, na medida em que entendem
que todos - autistas e nao-autistas - estao em um espectro de
neurodiversidade (Brownlow, O’'Dell, 2013), sendo as suas disposi¢oes
no espectro o que lhes identificariam como “neurodivergentes”.

Lo

P+ion

You see, the autistic spectrum looks
something more like this.

#descricdo daimagem 1: Archie, um menino branco de cabelos curtos e 6culos, person-

agem do site “The Art of Autism”, aponta para um circulo com as cores do arco-iris com as

seguintes palavras, também em diferentes cores, ao seu redor: Language, motor skills,

perception, executive function, sensory. Abaixo um baldo com Archie explicando: “You see,

the autistic spectrum looks something more like this”. Fim da descricao.

The Art of Autism: https://the-art-of-autism.com/understanding-the-spectrum-a-comic-str

ip-explanation/


http://host.docker.internal/cfla/docannexe/image/341/img-1.png
https://the-art-of-autism.com/understanding-the-spectrum-a-comic-strip-explanation/
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22 Um outro espaco de materializacao do que estamos trazendo € o
resultado do “aspie quiz”!3, teste que circula na comunidade autista
do exterior e do Brasil. Uma participante da Abracga realizou o teste
para que pudéssemos trazer a imagem neste texto. O teste apresenta
como resultado uma figura que simboliza os resultados de cada trago
da pessoa, como mais ou menos disposto a neurotipicidade ou a
neurodivergéncia, em graus de 1 a 8, que vao do centro a periferia do
circulo. O resultado € entregue pelo teste da seguinte forma:

“Resultado: Seu indice neurodiverso: 175 de 200. Seu indice
neurotipico (nao autista): 45 de 200 Vocé € muito provavelmente
neurodiverso (autista). Versao final 4, 16-Sep-2024 - e ilustra os
posicionamentos no espectro no grafico abaixo:

Habilidades Intelectuais

Neurotipico
Comunicagao {

Relacionamento * Relacionamento

Habilidades Sociais

#descricdo daimagem 2: figura com fundo verde e um grafico em formato de circulo croma-
tico, dividido em 10 partes em forma de pizza, em um gradual da esquerda para direita, em
azul, verde e laranja. A cor azul posicionada a esquerda representa o lado do grafico cujas
caracteristicas se aproximariam da neurotipicidade; e a cor laranja a direita, representa a
aproximacdo com a neurodiversidade. As caracteristicas talento, percepcao, comunicacao,
relacionamento e social estdo dispostas de cima para baixo ao longo do grafico e o resul-
tado é um desenho em preto que liga os pontos dos escores da pessoa localizando-a em
diferentes pontos do espectro.

Fonte : http://www.rdos.net/br/
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Imagem 2.
Neurodivergentes e “identidades”

Em Singer, autistas sao sujeitos neurodivergentes ou neuroatipicos
que passaram a defender a corporificacao de uma diferenca cerebral.
No6s propomos que esta diferenca, assim como a deficiéncia,
demanda ser entendida na chave dos marcadores sociais da diferenca
e/ou da “identidade”™ (enquanto catalisadora de pertencas biosso-
ciais e biopoliticas), assim como as diferencas raciais, sexuais e de
género. Em termos politicos, tais concepgoes, situadas principal-
mente no Norte Global, levam alguns de seus coletivos mais radicais a
reivindicar, por exemplo, a retirada da categoria autismo (ou, em
termos biomeédicos, Transtorno do Espectro Autista - TEA) dos
manuais diagnosticos psiquiatricos - do mesmo modo que outras
diferencas o foram na segunda metade do século XX (Jaarsma &
Wellin, 2012; Ortega, 2009; Hughes, 2021). E nesse sentido que a
neurodiversidade representa o que Hacking (1995b, p. 359-360)
chama de “rebeliao das pessoas do tipo”, as quais tomam os tipos
humanos das maos dos cientistas que os monopolizam.

O movimento da neurodiversidade - pelo menos inicialmente - teve
forte influéncia de teoricos que consideravam a possibilidade de afir-
macgao positiva da deficiéncia enquanto uma identidade, fornecendo a
esta percepcao uma base para as reivindicagoes por igualdade e por
inclusao. Denotam-se, nesse sentido, Swain e French (2000, p.578),
que entendem que a afirmacao da deficiéncia como uma identidade
positiva € um modo de repudiar ativamente a normalidade, ressignifi-
cando nao apenas o conceito de deficiéncia, mas também o valor da
vida de uma pessoa com deficiéncia. Eles se inspiram nas politicas de
identidade, que tém sustentado as lutas de evidenciagao e de positi-
vagao da diferenca comuns a segunda metade do século XX. Alicer-
c¢ado nas nocoes de autoconsciéncia e expressoes tipicas de um
arquétipo particular, o termo “identidade” qualifica-se pelo potencial
de definicao do individuo enquanto tal e enquanto componente de
um espectro coletivo mais amplo. A partir da identidade, delimitam-
se marcadores especificos, que, para além de relativamente estaveis
conceitualmente, consolidam-se no tempo em carater de constancia.
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Compreendemos que identidade aciona uma série de tragos mais
amplos do que o conceito psicolégico como cor, género, idade e
condicao socio-econOmica, dentre outros.

Em sendo reconhecido como uma identidade, o autismo nao é algo
que a pessoa tem, mas sim algo que ela é. A separacao entre a pessoa-
lidade e o autismo, embutida em expressoes animadas pela perspec-
tiva da linguagem person-first, assumem que ha uma clivagem entre a
categoria ontologica da “pessoa” e a categoria biomédica do
“autismo’, a primeira vitima cativa da segunda. Estrutura-se, dessa
forma, a recusa ao uso de expressoes como “pessoa com autismo’,
“pessoa vivendo com autismo” ou “familia vivendo com o autismo”
(Singer, 1999; Hacking, 2009; McGuire, 2016a; 2016b). Embora essa
pareca ser uma reinvindicacao de natureza puramente terminologica,
o avango dessa proposicao sugere que nao ha um individuo vivendo
“por baixo” do autismo, o que faria ser necessario resgata-lo dessa
condicao que impossibilitaria a boa vida.

Um desafio para a defesa dessa perspectiva é a de que ha autistas
com diferentes demandas de apoio dentro do chamado “espectro
autista”, o que nos faria colocar a pergunta: “como separamos aqueles
(com autismo) que precisam de tratamento e apoio médico daqueles
(com autismo) que precisam apenas de aceitacao e respeito?”
(Verhoeff, 2015a, p. 446). Em vista dessa pergunta, ha autores que, no
contexto da neurodiversidade, mantém e reforcam uma distingao
entre autistas de alto e baixo funcionamento para determinar o
escopo da neurodiversidade 1 (nesse sentido, conferir Jaarsma, &
Wellin, 2012).

Por outro lado, propostas mais recentes tém sugerido que a “neuro-
diversidade inclui explicitamente todas as pessoas autistas e neurodi-
vergentes, incluindo aquelas com as maiores necessidades de
suporte” (Den Houting, 2019, p. 272). Nesse sentido, quando ha uma
mencao por Ortega e Vidal (2019, p. 22) no sentido de que a “neurodi-
versidade ¢ um movimento liderado por autistas de alto funciona-
mento”, ja ha um corte epistemoldgico na articulagao deste termo que
se distancia da forma como parte dos defensores da neurodiversi-
dade - que nao usam a divisao - se posiciona.
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Uma diferenca com nome: o manifesto
da neurodiversidade interseccional
da ABRACA

“A Associagao Brasileira para Acao por Direitos das Pessoas Autistas
(Abraca) € uma organizacgao nacional de defesa dos direitos humanos
das pessoas autistas. Foi criada em 2008 e congrega pessoas autistas,
defensores de direitos humanos e familiares comprometidos em agir
pela inclusao, desinstitucionalizacao, fortalecimento dos lagos
familiares, respeito a diversidade e contra as praticas abusivas e
excludentes que afetam a vida das pessoas autistas e de

suas familias” 16,

Mariene Martins Maciel e Argemiro de Paula Garcia Filho, dois de
seus fundadores, contam que a Abraca comecou a partir de uma
divergéncia da ABRA' (Associacdo Brasileira de Autismo). A Dra.
Fatima Dourado, presidente da Fundacao Casa da Esperanca, e seu
marido Alexandre Costa e Silva, diretor técnico da fundacgao, haviam
rompido com aquela entidade e, junto com Mariene e Argemiro,
propuseram a criacao da Abraca, na perspectiva de “empoderar as
pessoas autistas e defender seus direitos”. A sua assembleia de
fundacao contou com a presenca de pais, maes e pessoas autistas,
bem como outras entidades, como a propria Casa da Esperanca, a
AFAGA (Associacao de Familiares e Amigos da Gente Autista), a AMA-
REC/SC!8 e 0 MOAB!. Desde o inicio, a Abraca optou pela defesa
dos direitos humanos de autistas e de outras pessoas com defici-
éncia, delegando o protagonismo para adultos autistas e se diferenci-
ando de outras associacoes. A Abraca tem promovido campanhas de
conscientizagao, valorizando o empoderamento das pessoas autistas,
tanto no més de abril, com foco no dia 02, que marca o Dia Mundial
da Conscientizacao do Autismo, o qual entendem como momento
estratégico para abordar os temas sensiveis ligados ao enfrentamento
das violéncias estruturais interseccionais (racismo, violéncia de
género, abandono estrutural das politicas publicas etc.), como no dia
18 de junho, Dia do Orgulho Autista, quando langcam campanhas para
ampliar a visibilidade desta camada da populagao.

No ano de 2021, Luana Adriano participou como apoiadora da escrita
do Manifesto da Neurodiversidade Interseccional da Abraca. A Asso-
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ciagao reconhece esse momento como um avanco na tessitura e
entrelacamento das pautas feministas e antirracistas que vinham
ganhando importante espaco nas discussoes. Digno de nota € que a
Abraga elegia como presidente Rita Louzeiro, uma mulher negra
autista para o biénio 2021-2022.

O texto do Manifesto, assinado em sua integralidade por autistas, nao
faz mencao a cérebros ou causalidades do modo autista de habitar o
mundo. Ele se funda na concretude de suas experiéncias e reivindica
as pautas historicas do movimento como garantias de apoios e adap-
tagOes razoaveis para acesso a Justica, para a Educacao Inclusiva e
para a vida em comunidade :

“Somos pessoas reais vivendo vidas reais, com demandas diversas,
em diferentes contextos. E isso que deve ser levado em conta na
criacao de politicas publicas para que todos nds possamos ser
contemplados.” (Abraga, 2021).

Ainda que nao teca criticas dirigidas a ideia de sujeito cerebral ou da

homogeneidade dos autores criticos a neurodiversidade, o manifesto
. . 20 o . .

afirma as pluralidades de modos de autistar ~ e resistir nos diferentes

contextos, sobretudo apdés quase dois anos vivendo sob uma

pandemia que dizimou quase 600 mil pessoas até setembro de 2021.

Sua elaboragao se deu a partir de cinco reunioes realizadas por meio
da plataforma Google Meets, marcadas por meio do grupo de What-
sapp “GT - Campanha’, criado em 30 de maio de 2021. Nele, foram
incluidos onze (11) membres da Abraca engajados no movimento da
neurodiversidade brasileiro. A escrita conjunta foi feita por meio de
documento compartilhado em formato de google docs. Apds a escrita
do manifesto, o grupo decidiu por escrever uma versao em linguagem
simplificada, para ampliar as possibilidades de acesso ao docu-
mento escrito.

Notamos, primeiramente, que nenhuma referéncia a palavra
“cérebro” ¢é feita no texto do manifesto, em sua versao ampliada -
uma referéncia expressa surge apenas na versao simplificada, na qual
consta: “A neurodiversidade é saber que todo mundo tem diferentes
cérebros. Com ou sem deficiéncia”. Na versao original, o intento foi
o de afastar interpretacoes patoldgicas do autismo - nesse sentido,
afirma expressamente que “o autismo, assim como as outras deficién-
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cias psicossociais e intelectuais, nao € um defeito neurologico” (grifo
nosso). Entendemos, dessa maneira, que a expressa referéncia ao
movimento da neurodiversidade como uma “forma de acao social
enraizada em compreensoes cerebralizadas da subjetividade” (Ortega
& Vidal, 2019, p. 84) nao esta refletida no teor das discussdes que
precederam a publicagao do manifesto. Em um manifesto sobre as
diferentes identidades que atravessam sujeitos autistas, nao ha, como
notamos em Ortega, uma cerebralizacao da condi¢cao enquanto
“implicita na propria nocao de neurodiversidade” (Id., p. 217).

Ao falar em neurodiversidade interseccional, o movimento se vale,
ainda, de um qualitativo que surge em contraposicao as teorias iden-
titarias essencialistas?!. Nesse sentido, é preciso questionar como a
neurodiversidade que assenta uma identidade cerebral pode ser
conciliada com uma chave referencial que informa o essencialismo
identitario para perceber a situacionalidade das opressoes interco-
nectadas. Sentimos que um modo importante de situar esse cruza-
mento pode se dar na referéncia ao autismo ser “apenas uma” das
historias contadas em torno de um sujeito que se interrela-
ciona socialmente %2,

Aqui também devemos ressaltar o aspecto multifacetario da nogao de
identidade. Poderiamos, por exemplo, destacar trés conotagoes dife-
rentes: (1) O uso da palavra “identidade” na formacgao de coletivos
politicos cujos membros demandam reivindicagoes especificas as
suas caracteristicas intersubjetivas reconhecidas mutuamente; (2) O
uso da palavra “identidade” para a homogeneizacao de sujeitos que
passam a ser lidos e se ler em virtude da atribuicao heter6noma ou
autonoma de um rotulo; e (3) O uso da palavra “identidade” para a
autocompreensao de um individuo, considerando os diferentes
elementos dinamicamente envolvidos na construcao de sua subjetivi-
dade. Colocamos a hipotese de que, para os criticos da neurodiversi-
dade, as conotacoes (1) e (2) parecem ser prepodentantes, enquanto,
para os que se veem como neurodivergentes, (3) parece ser o uso que
orienta a interconexao neurodiversidade + interseccionalidade.
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Contribuicoes de um
dialogo inicial

Desde o surgimento do termo “neurodiversidade” em Singer, alguns
grupos passaram a defender a existéncia de uma diferenca cerebral
como chave explicativa dos marcadores sociais da diferen¢a e/ou da
“identidade” No Norte Global, o movimento tem recebido criticas
politico-académicas por (1) super-representar autistas com menor
demanda de apoio; (2) nao diferenciar entre autistas de alta e baixa
demanda e (3) ser cooptado pelo neoliberalismo. No Brasil, notamos
que as analises mais conhecidas criticam a (1) reificacao e essenciali-
zacao de ‘neurosubjetividades’ e (2) a centralizagao do ativismo na
producao e manutencao de bioidentidades e biossociabilidades (cf.
especialmente Ortega, 2008).

Dentre outras problematizacoes e “respostas” as criticas ja realizadas
na academia, procuramos discutir como o movimento ativista brasi-
leiro de autistas adultos aciona uma identidade neurodiversa, como
articuladora biopolitica de uma coletividade, e, a0 mesmo tempo,
entende o autismo como deficiéncia, na chave dos direitos humanos,
tendo acesso, desde a lei do autismo em 2012, a politicas afirmativas e
sociais assim como as pessoas com outras deficiéncias.

Nosso proposito é o de repensar a afirmacao de que a neurodiversi-
dade é o resultado de um contexto em que “pacientes psiquiatricos
sao vistos principalmente como sujeitos cerebrais, o que pode contri-
buir para ajustar sua compreensao de si mesmos e como eles levam
suas vidas” (Ortega & Vidal, 2019, p. 33). Entendemos que a neurodi-
versidade interseccional sugerida pela Abraca, e também presente
nas producoes de autistas em um movimento de aleijamento da
Academia, coloca em xeque o potencial da figura do “sujeito cerebral”
para atender a perspectiva daquele que ativa a “neurodiversidade” a
seu favor. Como notamos, em vez de tecer um debate a partir da
cerebralizacao, o movimento buscou cruzar referenciais praticos para
sugerir diferencas intersubjetivas entre todos - autistas ou nao.
Questionamos, aqui, o quanto a neurodiversidade pode ser usada de
“‘caso” pela neurocritica para expor as entranhas de uma
cultura cerebralista.
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Neste sentido, pesquisas interdisciplinares de cunho etnografico,
como esta produzida por Luana e Valéria, tém contribuido para uma
compreensao mais densa e complexa das diferentes identidades e
subjetividades autistas que compoem hoje o movimento da neurodi-
versidade no Brasil. Ao nao terem categorias analiticas fechadas como
ponto de partida para compreensao da realidade, e nao omitirem sua
posicionalidade como pesquisadoras aliadas ao movimento,
permitem-se mergulhar no cotidiano da rede de autistas adultos do
Brasil através de um jogo reflexivo de participacao observante e vigi-
lancia epistemolégica, que tem permitido trazer materialidade para a
constituicao de identidade interseccional autista.

Inspiradas pelos Estudos de Ciéncia e Tecnologia, pelos Estudos
Feministas Interseccionais da Deficiéncia e pela Teoria Crip, os
debates e pesquisas descoloniais emancipatorias da Rede Traduzir-se
tém também evidenciado a heterogeneidade interna da comunidade
neurodivergente no Brasil, assim como suas formas de engajamento
no mundo. Protagonizadas por autistas de diversas areas do conheci-
mento e com experiéncias encarnadas atravessadas por diferentes
marcadores sociais, essas pesquisas tém produzido novas problema-
ticas e um corpus de novos conceitos e perspectivas analiticas, como
aquelas presentes no livro Linguagem e Autismo, organizado por Luiz
Henrique Magnani e Gustavo Rickert (2021).

Citando apenas algumas producoes de autistas, dentre tantas outras
da rede, teriamos: Sophia Mendonga, mulher transexual, foi autora do
primeiro livro sobre neurodiversidade no Brasil; Rafaela Araajo (2023),
pedagoga, tém trazido grandes contribuicbes para o campo da
Educacao ao “fissurar” o curriculo escolar a partir dos “saberes da
deficiéncia”; Gustavo Rickert (2021; e neste nimero), doutor em Lite-
ratura, tém compreendido o autismo como linguagem na analise de
poemas de autistas, assim como contribuido com a critica da
compreensao do autismo como uma “taxonomia da auséncia”; Ana
Candida Carvalho (2023), psicologa, fil6sofa e artista visual explora as
formas criativas autistas como resisténcia em um mundo capacitista
sem acessibilidade; Rodrigo Freitas, psicologo, pedagogo, tedlogo e
mestrando em ciéncias da religido tem se dedicado a pesquisa no
campo da decolonizacao das praticas de inclusdo, exclusao e nos
discursos sobre autismo nos ambientes religiosos; e, especificamente
no mundo académico, a psicologa Giovana Nicolau (2023) tém produ-
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1 Estamos cientes de podermos estar sujeitas ao “Perigo da Historia Unica”,
tao didaticamente explanado por Chiamanda Adichie.

2 https: //abraca.net.br/

3 Este foi um projeto em colaboracao da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul com a University College London, financiado pela Newton
Foundation - British Academy, cujos objetivos foram fomentar o campo dos
Disability Studies no Brasil.

4 Segundo Pamela Block (2017), o termo Neurodivergencia foi cunhado por
Kassiane Sibley, e significa ter um cérebro diferente do que é considerado
“normal” dentro de um contexto social especifico.

5 Cabe ressaltar que temos plena consciéncia de que a lei fala em “corpos
com impedimentos” (visao, audicao, oralidade, auséncia de algum membro,
etc); e que as autoras nao desconsideram de forma alguma os corpos biolo-
gicos de suas analises No entanto, cabe destacar que estes “impedimentos”
devem ser entendidos relacionalmente e situacionalmente. No autismo, a
linguagem e a socializagao seriam o foco do diagnostico que avaliaria esta
condicao como “deficiéncia”.

6 Também sao compreendidas como “neurodiversidade (nao normativa)” o
Déficit de Atencao, a Dislexia, a Alexitimia, a Bipolaridade.

7 Ver, por exemplo, esta entrevista concedida a TV Senado, no dia
06/07/2022:Disponivel em:
https: /www1l2.senado.leg.br/tv/programas /cidadania-

1/2022 /07/neurodiversidade-movimento-defende-que-autismo-e-

diferenca-e-nao-
doenca#:~:text=Neurodiversidade%20%C3%A9%20um%20movimento%20de,0%20movim¢

(https: //wwwl2.senado.leg.br/tv/programas/cidadania-1/2022 /07/neurodiversidade-movim

ento-defende-que-autismo-e-diferenca-e-nao-doenca#:~:text=Neurodiversidade%20%C3 %A

9%20um%20movimento%20de,0%20movimento%20enfrenta%20diverg%C3%AAncias).

8 'Traduzir-se: autismo em primeira pessoa na pratica académica' é um
projeto de pesquisa coordenado por Luiz Henrique Magnani e Gustavo
Riickert (UFVIM). O projeto foi criado em novembro de 2020 e tem como
objetivo "contribuir para uma maior visibilizacao da voz coletiva da
comunidade autista" e "fomentar uma maior participacao de tal comunidade


https://abraca.net.br/
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nos debates publicos a respeito do tema, em especial em uma rede mais
ampla de trocas académicas"

9 O manifesto pode ser lido aqui: https: //abraca.net.br/manifesto-da-neu
rodiversidade-interseccional-brasileira/.

10 Nesse sentido, aponta Ortega (2009a, p. 70-71): “Desde meados de 1940
até pelo menos meados de 1960, houve no mundo anglo-saxao uma verda-
deira ‘orgia de ataques aos pais’ (orgy of parent-bashing) usando a expressao
de Edward Dolnick, que dificultou a apari¢ao de algum tipo de organizagao
de autistas e/ou de seus familiares. No seu livro, Dolnick destaca que os
pais absorveram as acusagOes e suportaram pacientemente a culpa nao
apenas pela hegemonia médica e sociocultural do paradigma psicanalitico,
mas - e o que é mais importante — devido ao fato de que, frente as explica-
¢Oes organicas que remetiam para uma certa inevitabilidade, uma sentenca
definitiva, a abordagem psicologica parecia oferecer algum tipo de espe-
ranca. ‘Havia uma parte de mim que queria acreditar em Bettelheim’ declara
Annabel Stehli, mae de filha autista, apoOs a leitura de A fortaleza vazia de
Bruno Bettelheim, ‘porque isso significaria que se eu melhorasse, Georgie
iria melhorar. [...] Se eu mudasse, Georgie iria melhorar e eu queria que

)

minha filha melhorasse”. [grifos do autor]

11 De particular importancia é a proposta de causalidade estabelecida por
Bruno Bettelheim, para quem o comportamento dos pais - e, mais especifi-
camente, das maes — era a causa do autismo dos filhos. Embora a manufa-
tura dessa causalidade seja atribuida a Kanner, é Bettelheim quem oferece
uma explicacao do que as maes faziam para provocar o autismo. Para este
autor, maes de autistas seriam equiparaveis a guardas de campos de
concentragao nazistas - o que serviu de metafora para a ideia de “fortaleza
vazia”, analogia para o sujeito asilado do mundo exterior em virtude de sua
completa inabilidade de individuagao. Sobre as influéncias latentes da teoria
de Bettelheim na Franca, cf. BRIGGS, 2020.

12 A denominacao dessa categoria inclusive tem sido alvos de intmeras
criticas nos meios por onde pesquisamos, sobretudo a partir do livro de
Edith Sheffer que denunciou as cooperacoes de Hans Asperger (a quem ¢
dirigido o eponimo da sindrome) com o regime nazista. Com o surgimento
do DSM V e da CID 11, o nome foi abolido das classificacdes psiquia-
tricas atuais.

13 Cabe mencionar que o termo "aspie", indicando um apelido para Asperger
¢é rechacgado pelos ativistas autistas da Abracga, no sentido de remeter a uma
nomeacgao considerada supremacista. Hans Asperger foi colaborador da
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politica eugenista nazista, identificando autistas mais "desenvolvidos inte-
lectualmente”, com o fim de condenar os que nao se enquadravam desta
forma a morte. Sobre isso, ha a afirmacao explicita no Manifesto da Neuro-
diversidade Interseccional da Abraca: “Abandonamos em definitivo os
termos separatistas, como ‘Sindrome de Asperger e ‘Autismo leve vs.
Autismo Severo’ como uma marcagao do nosso posicionamento anti-
eugénico. Nos temos o direito de sermos incluidos em nossas comunidades
em igualdade de condicoes com os demais. Todos nos. Porque os Direitos
Humanos sao para todas as pessoas, sem excecao”

14 Michele Friedner e Pamela Block (2017) tém uma analise interessante
sobre as aproximacgodes e distanciamentos entre os movimentos identitarios
Surdo e Autista nos Estados Unidos. As autoras se perguntam o porqué de
haver uma maior aceitagcao da surdez ser uma diferenga, enquanto o
autismo sofre maior resisténcia de ser visto dessa forma. Os dados para esta
afirmacao vao desde buscas no Google até registros de debates em
eventos académicos.

15 A diferenciacao entre autistas de alto e baixo funcionamento, na deter-
minacao dos componentes da neurodiversidade, carrega diversas ambigui-
dades. Podemos mencionar, neste ponto, duas delas. (1) A primeira € a de
que se tende a questionar uma auto-identificacao dos autistas de baixo
funcionamento como tais, dado que haveria um prejuizo para qualquer
autodeterminacao em havendo um autismo “grave”. Nesse sentido, veja-se a
controvérsia acerca de Amanda Baggs, cuja qualificacao como autista
passou a ser colocada em xeque a partir de depoimentos de colegas que
atestariam seus tracos nao-atipicos anteriormente a sua apresentacao
publica como neurodivergente (Ct. http: //autism-
fraud.blogspot.com /2009 /12 /amanda-baggs-controversy.html). Temos
aqui um paradoxo relevante: quaisquer autistas que se considerem de baixo
funcionamento nao podem se autoclassificar como defensores da neurodi-
versidade, dado que a propria autodeterminacao estaria obstada a eles. A
neurodiversidade, contudo, tem como um de seus focos a autorepresen-
tacao. Dessa forma, apenas autistas de alto funcionamento poderao se
considerar defensores auto-representativos da neurodiversidade, sendo
que a propria auto-categorizacao como autista de baixo funcionamento
retira-os da categoria. (2) Uma segunda ambiguidade € a falsa correlacao
entre habilidades cognitivas e atos discursivos expressivos, de forma que a
definicao de autistas de alto funcionamento, embora tenda a considerar
sujeitos que teriam habilidades cognitivas iguais ou acima da média, tende a
equivaler, em verdade, aos que se engajam comunicacionalmente.
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16 Descric¢ao da propria organizacao, disponivel no seu site: https: //abraca.
net.br/historia/

17 A Associagao Brasileira de Autismo (Abra) € a primeira organiza¢ao nao-
governamental (https://ptwikipedia.org/wiki/Organiza%C3%A7%C3%A30_n%C3%A30-g

overnamental) (ONG) fundada em Belo Horizonte (https://ptwikipedia.org /wiki/Belo

Horizonte) em outubro de 1988. Em sua fundagao, a organizacao reuniu

membros da Associacao de Amigos do Autista (https: //ptwikipedia.org/wiki/Assoc

1a%C3%A7%C3%A30_de Amigos do_Autista) (de SP), a Associacao Terapéutica

Educacional para Criancgas Autistas (do DF), além de outras organizagoes de

estados como Sergipe (https: /ptwikipedia.org/wiki/Sergipe) € Rio de Janeiro (http

s://ptwikipedia.org /wiki/Rio_de Janeiro_(estado)). Nao encontramos um site, mas a

sua pagina da rede social Facebook ¢ esta: https: /www.facebook.com /abr

a.autismo/about

18 Associacao de  Amigos dos Autistas da Regiao de
Cricitma/Santa Catarina

19 Sobre o Movimento Orgulho Autista Brasil,ver: https: //www.moab.org.b
r/sobre-nos

20 Em nossa convivéncia com a comunidade autista, aprendemos que o

termo “autistar” (como verbo) ja era utilizado na casa de Alexandre Mapu-
runga e de Mariene Martins Maciel e Argemiro de Paula Garcia Filho, desde
que seus filhos eram pequenos. E um termo comumente utilizado como
uma forma carinhosa por familias de autistas para nomearem as suas
praticas de autorregulacao, quando em sobrecarga por algum motivo.
Correr, pular, sacudir-se, falar sobre seus hiperfocos, repetir frases ou pala-
vras... Seja qual fosse a sua estratégia de resistir a hiperestimulacao, autistar
€ visto pela comunidade autista como um recurso que lhes permite serem
como sao. O primeiro registro do termo no espacgo publico, foi em uma fala
de Rita Louzeiro, tendo posteriormente sido pauta da Abraca na campanha
de 2019: “Autistar € Resistir’, que pode ser visualizada aqui: https: //abraca.n
et.br/manifestocampanha2019/

21 Junto com Philippe Oliveira de Almeida, Luana Adriano pensou, em outro
lugar: “A despeito de significarem a coletivizagao de sujeitos marginalizados
por biomarcadores que tém em comum, a fixacao das identidades comple-
xifica ambiguamente as expectativas sociais para o que é esperado com base
na identidade coletiva. Por exemplo, é esperado que a caracteristica tida
como essencial para a identificagao social em primeiro plano (citemos, ser
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mulher, ser negro ou ser pessoa com deficiéncia) explique todas as outras
experiéncias de vida do individuo ou do grupo” (2020, p. 624).

22 Nesse sentido, a explicacao mais simples é a de Runswick-Cole (2016),
segundo a qual o autismo € uma das historias que podem ser contada sobre
seu filho autista - nao a historia e, certamente, nao a mais importante. No
mesmo sentido, O'Dell et al (2016, p. 175): “If we fully appreciate the import-
ance of intersectional analysis and multiple forms of oppressions, an autistic
identity might be one of a number of ways in which individuals understand
their experience on the autism spectrum”.

Portugués

Neste texto realizamos uma reflexao sobre as coprodugoes e as intersec-
cionalidades das categorias “neurodiversidade” e “deficiéncia” na Academia
e no Ativismo. Neste movimento, perguntamos como a categoria “neurodi-
versidade” esta sendo pensada e materializada nas praticas de ativistas
autistas, tendo como objetivo problematizar as concepgoes e reivindicagoes
de direitos através da categoria ‘neurodiversidade’ que habilitem sua
“antropofagia glocal”. A partir de uma revisao bibliografica sobre o tema e da
participacao observante em pesquisas emancipatorias académico-ativistas
de autistas, buscamos conjugar um duplo movimento: tensionar criticas
académicas a partir de um movimento social de autistas; e tensionar criticas
de ativistas globais a partir das articulagoes de um coletivo académico-
ativista no Brasil. Como contribuicao ao debate, mostramos, na pratica do
coletivo, como o movimento ativista brasileiro aciona uma “identidade
neurodiversa” como articuladora biopolitica de uma coletividade, ao mesmo
tempo em que entende o autismo como “deficiéncia’, na chave do Modelo
Social e dos Direitos Humanos, conceito que habita as principais legislacoes
brasileiras sobre o tema.

English

This paper analyses the co-production and intersectionality of the ‘neurodi-
versity’ and ‘disability’ categories in academic and activist circles. It reflects
on how the category ‘neurodiversity’ is thought about and materialised in
the practices of autistic activists, in order to problematise the conceptions
and rights claims that enable its ‘glocal anthropophagy’. On the basis of a
bibliographical review and observation-based participation in emancipatory
academic-activist research on autistic people, the aim is twofold: to ques-
tion academic critique on the basis of a social movement of autistic people;
and to question global activist critique on the basis of the articulations of an
academic-activist collective in Brazil. To contribute to the debate, the text
shows that in the practice of the collective, the Brazilian activist movement
puts forward a ‘neurodiverse identity’ as the biopolitical articulator of a
collectivity, while understanding autism as a ‘disability’ in the key of the
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social model and human rights - a concept present in the primary Brazilian
legislation on the subject.
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Introduccion: Marcha, cuerpoy
disputa del espacio publico

1 Las marchas son parte de los repertorios de la accion colectiva (Trau-
gott, 2002). Se caracterizan por reunir cuerpos inesperados que
llaman la atencién haciendo uso-apropiacion del espacio publico, en
contraste con el uso habitual de la ciudad (Bonvillani, 2013). Son
instancias que implican un desplazamiento por espacios habitual-
mente carentes de accesibilidad universal. En consecuencia, las
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marchas requieren de ciertas funcionalidades normativas de movi-
miento para los cuerpos que las componen (Mann, 2018). A pesar de
ello, las personas con discapacidad han resuelto como hacer uso de
este repertorio politico y conquistar su derecho a la aparicion (Butler,
2019), el derecho a manifestarse y sefalar que estan aqui, que
persisten y resisten (Butler y Athanasiou, 2022).

2 El espacio publico es un lugar de relaciones de poder y posiciones en
disputa y tension constante, producido para un uso siempre discu-
tido y por tanto nunca apropiado completamente por los discursos
dominantes (Salcedo, 2002) cominmente capacitistas, heterosexistas
y/o racistas. Es por ello qué, la aparicion de cuerpos inesperados, es
decir, que contravienen la normatividad tanto de corporalidad como
de uso habitual del espacio publico disputa y transgrede los discursos
dominantes mientras se ejerce el derecho a la aparicion; una practica
que deviene forma de coexistencia provisional movida por la recla-
macion politica contra una situacion compartida de precariedad
(Butler, 2019).

3 Desde finales de la década de 1960, tanto en Europa como en Norte-
américa y América Latina, se registran diferentes expresiones de
protestas de personas con discapacidad, por el acceso a pension,
trabajo y transporte (Brégain, 2013; Brégain et al., 2022). Ampliamente
documentadas son las acciones desarrolladas entre 1973 y 1990 en
Estados Unidos para conseguir la aprobacion del Acta de Rehabilita-
cion y Ley de Estadounidenses con Discapacidades, respectivamente
(Danforth, 2018; Foster-Fishman, Jimenez, Valenti & Kelley, 2007,
Patterson, 2012). Las protestas de San Francisco entre 1973 y 1977,
organizadas por Kitty Cone y Judy Heumann, mujeres con discapa-
cidad, incluyeron la ocupacion por 25 dias de un edificio federal por
docenas de personas con discapacidad, varias de ellas en sus sillas de
ruedas. Esta accion estuvo acompafada de numerosos grupos y orga-
nizaciones comunitarios para desarrollar tareas de alimentacion,
higiene, atencion meédica, comunicaciones y relaciones publicas
(Danforth, 2018). Afios mas tarde, en 1990, se produciria el "Capitol
Crawl" (Gateo al capitolio), en el cual cerca de 60 activistas de dife-
rentes edades, dejaron a un lado sus sillas de ruedas o muletas y
comenzaron a subir los 83 escalones de piedra hacia el Capitolio.
Exigian la aprobacion de la Ley de Estadounidenses con Discapaci-
dades que habia estado estancada en el Congreso. Como bien docu-
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menta Shapiro (2011), en el marco de estas manifestaciones se esta-
blecen alianzas con otros movimientos sociales de la época, como lo
fueron grupos feministas y antirracistas.

4 En el caso de Latinoamérica la movilizacion politica de las personas
con discapacidad registra antecedentes en los 70 y, en los casos de
Chile, Argentina, Uruguay y Brasil, se vio afectada y mermada por los
inicios de las respectivas dictaduras. En paises como Brasil, Argentina
(Brégain, 2013; Brégain, 2021), Uruguay (Brégain, 2021) y Chile (Suazo y
Reyes, 2019; Brégain, 2021) una vez finalizados los regimenes dictato-
riales retomaron las movilizaciones publicas. En otros casos, emergen
las primeras manifestaciones de las cuales se tiene registro. Por
ejemplo, en Bolivia, el afio 2011 se realizo la “Caravana de la integra-
cion en sillas de ruedas", una accion politica en la cual un grupo de
veinte personas con discapacidad fisica recorrieron mas de mil kil6-
metros en sus sillas de ruedas desde su ciudad de residencia hasta la
capital del pais. El viaje dur6 90 dias y tuvo como objetivo la reclama-
cion del derecho a recibir una asignacion por concepto de pension de
3.000 pesos bolivianos (Brégain, 2016). Estos ejemplos ilustran no solo
el uso de la marcha como medio de protesta, sino también como
método para captar la atencion de los medios de comunicacion y con
ello de las autoridades y la opinion publica. En conjunto, estas
acciones demandan, principalmente, mejoras en pensiones, salud y
cuotas laborales, haciendo ocupacion de espacios publicos, viviendo
incluso represion policial (Suazo y Reyes, 2019; Brégain, 2021).

5 En Chile, las manifestaciones dentro del campo de la discapacidad
han estado vinculadas tanto a cuestiones de movilidad y subsistencia
(como pensiones, acceso a salud, transporte y ayudas técnicas) (Suazo
y Reyes, 2019; Brégain, 2021) como también al reconocimiento de la
discapacidad desde la dignidad, el derecho y el rechazo a la caridad
(Ferrante y Brégain, 2023; Ferrante, Pino Moran y Vera, 2023; Pino
Moran, 2020). Existe escasa documentacion del periodo previo a la
dictadura civico-militar (1973-1990), que reconoce la existencia de
una importante organizacion la Asociacion Chilena de Lisiados, la
cual realiza una manifestacion en marzo de 1972, durante el gobierno
de la Unidad Popular, demandando rebajas de impuestos para la
importacion de vehiculos adaptados (Suazo y Reyes, 2019; Brégain,
2021). Tanto la demanda como las personas manifestantes no se
vinculan con una posicion politica en particular, y parecian repre-
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sentar un sector medio de la sociedad, que rechazaba un impuesto
que buscaba facilitar la adquisicion de sillas de ruedas y protesis
(Brégain, 2021). Investigaciones mas recientes (Suazo y Reyes, 2019;
Pino Moran, 2020) destacan agenciamientos colectivos que emergen
desde las experiencias de discriminacion y violencias individuales o
familiares (Pino Moran, 2020), y que desplazan el campo de la disca-
pacidad hacia horizontes politicos, en contraposicion de las visiones
dominantes = médico-reparadora/rehabilitadora, = normalizadora-
asistencialista y caritativo-represiva (Suazo y Reyes, 2019).

6 El 18 de octubre de 2019 se inici6 en Chile una escalada de masivas
movilizaciones ciudadanas que irrumpieron por unos meses la coti-
dianidad de la ciudad (Cuevas y Budrovich, 2020; de Fina Gonzalez,
2022). Si bien no se reconoce una causa unica o plenamente definida,
“Dignidad” parece ser una buena palabra para resumir las motiva-
ciones de la movilizacion. Esto se evidencia en consignas como
“Hasta que la dignidad se haga costumbre” y el cambio de nombre de
“Plaza Baquedano” por “Plaza Dignidad” (Gutiérrez Munoz, 2020). Las
personas con discapacidad, si bien han desarrollado manifestaciones
previas al ano 2019, encontraron en este contexto nuevas formas de
organizacion con intentos de unidad. Por otro lado, también partici-
paron de las manifestaciones de esos dias y durante ellas, resultaron
ser victimas de la actuacion policial (Gonzalez, 2022). Precisamente,
en Santiago, en el fervor de la revuelta social, las organizaciones de
personas con discapacidad convocaron una jornada de movilizaciones
a nivel nacional con motivo de la conmemoracion del 3 de diciembre,
reuniendo mas de 10 mil personas en todo el pais por el derecho al
reconocimiento constitucional y otras demandas para una vida digna
(Ferrante, Pino Moran y Vera, 2023).

Alrededor de las 11:30 partieron bajo un intenso sol, recorriendo
lentamente el trecho hasta el palacio de La Moneda al ritmo de una
batucada de bailarinas y jovenes con tambores y trompetas. Detras
habia una multitud con carteles de los diferentes colectivos, algunos
muy creativos y hasta humoristicos. Frente a La Moneda habia
habilitado un punto de prensa en el que hablaron los principales
organizadores de la marcha y se hizo un espectaculo de danza
(Meléndez, diciembre 2019).
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Algunas autoras (Beasley, 2020; Mann, 2018) han senalado que las
marchas como forma de protesta son instancias excluyentes y capa-
citistas, al funcionar bajo supuestos normativos al servicio de una
capacidad corporal obligatoria o la representacion de un cuerpo
ideal. Las personas con discapacidad no solo marchan, poniendo en
tension estas modalidades tradicionales de protesta, sino que denun-
cian con sus cuerpos y en la propia experiencia de la manifestacion
las necesidades de accesibilidad, de asistencia y cuidado mutuo que
emergen en ellas (LOpez-Radrigan, 2023). Esta forma de “poner el
cuerpo” tiene un potente poder performativo y visual que politiza las
diferencias corporales (Castelli Rodriguez, 2020).

“Poner el cuerpo” cobra literalmente otras dimensiones, dando forma
a protestas cuyo funcionamiento se sostiene en el ensamblaje de
cuerpos-personas (Castelli Rodriguez, 2020) y cuerpos-objetos, sin lo
cual las posibilidades de participacion en ellas para personas con
discapacidad serian inexistentes. Por lo tanto, estas marchas comu-
nican mucho mas de lo que las consignas de demanda demuestran,
pues hacen carne la interdependencia y vulnerabilidad que permite,
en el marco de ciertas condiciones e infraestructuras sociomateriales
especificas, la permanencia o despojo de ciertos cuerpos
(Butler, 2019).

En este contexto, el presente estudio tiene por objetivo comprender
el despliegue de las corporalidades y alianzas tejidas entre quienes
participaron en la marcha de la discapacidad del 3 de diciembre de
2019 en la Region Metropolitana de Chile.

Herramientas teoricas: Vulnera-
bilidad compartida e interdepen-
dencia como motor de

la movilizacion

En este apartado se explican algunos conceptos teoéricos con los
cuales se realiz6 el analisis e interpretacion de los datos.

La configuracion de la corporalidad incluye la encarnacion de marcos
sociales de sentido y es uno de los procesos basicos en la constitu-
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cion de la accion. La accidn como proceso se asienta en la existencia
de agentes capaces de participar material y simbolicamente en los
marcos de sentido correspondientes (Garcia, 1994). En este caso, las
marchas de protesta se han concebido desde cuerpos capaces de
desplazarse, de articular gritos y cantos, practicas a las que se les
atribuye el poder simbolico de la colectividad, la movilidad y la visibi-
lidad (Beasley, 2020). Desde una reflexion sobre estos marcos de
sentido en las marchas en Estados Unidos, Vanessa Beasley (2020)
argumenta que las personas con discapacidad han sido historica-
mente excluidas, a causa de argumentos capacitistas presentes
también en la defensa contra la inequidad racial y de género, y que
apelan a una igualdad de derechos en razon de una igualdad de capa-
cidades fisicas e intelectuales. Estas argumentaciones, presentes en
las marchas, discursos y leyes, conducen a que finalmente, las
personas con discapacidad no sean vistas en igual condicion de
ciudadania (Beasley, 2020). No obstante, a pesar de las imposibili-
dades o exclusiones de esta accidn, las personas con discapacidad
resisten desde su existencia y aparicion. Sus marchas permiten
acceder a nuevos marcos de sentido y cuestionar los supuestos de
autonomia y autosuficiencia individualistas, cuestion clave en la lucha
politica de nuestros dias (Butler, 2017).

De este modo, Judith Butler (2017, 2019) ha propuesto la vulnerabi-
lidad corporal como motor del activismo politico y la movilizacion de
los cuerpos como forma de resistencia colectiva ante lesiones
impuestas que conducen a una desposesion forzosa y particular
(Butler y Athanasiou, 2022). La vulnerabilidad es compartida, esta
condicion es inherente a los cuerpos y a su relacion con la alteridad, y
nos permite pensarnos como seres interdependientes y relacionales.
Esta alteridad con la que estamos en relacion no es solamente
humana, sino también son con las instituciones, el mundo social y
todo lo que permite o limite la existencia social. Esta interdepen-
dencia a la vez nos expone a una vulnerabilidad diferencial producto
de los procesos de precarizacion y desigualdad (Butler 2019; Butler y
Athanasiou, 2022). Comprenderse como seres vulnerables es reco-
nocer la dependencia fundamental de otros y del mundo que nos
sostiene y posibilita asi su propia sostenibilidad (Butler, 2017). Asi, el
sujeto de la discapacidad emerge en situaciones interdependencia
con su contexto y las situaciones de discapacidad, discriminacion y
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exclusion son producto de la falta de acceso oportuno a salud, caren-
cias economicas u otras violencias que se distribuyen desigualmente
en la sociedad y desde donde las personas con discapacidad
gestionan las vulnerabilidades particulares de sus cuerpos. Por tanto,
la lucha politica es una lucha por la sobrevivencia del cuerpo y este
caracter corporizado de la lucha politica concibe el cuerpo como
objeto de las manifestaciones (Butler, 2019).

En consecuencia, la vulnerabilidad y la resistencia ocurren simulta-
neamente, pues los cuerpos se reanen para demostrar lo que significa
persistir como cuerpo en este mundo, sus requerimientos para
sobrevivir y las condiciones para hacer esta vida corporal digna de
ser vivida (Butler, 2017). Butler (2017) distingue entre precariedad
(precariousness) 'y precaridad (precarity) o precarizacion
(Butler, 2019). La primera se entiende como una funcion de la vulne-
rabilidad social y la condicion de la propia exposicion que siempre
asume alguna forma politica, relacionada con la vulnerabilidad
compartida antes descrita. La segunda es concebida como una situa-
cion biopolitica producida generalmente por las instituciones guber-
namentales y econdmicas, que generan una asignacion desigual de las
condiciones que se requieren para una vida digna, conduciendo a la
experiencia de angustia y fracaso moral. En este contexto, las asam-
bleas publicas son una alternativa ética y social de responsabilidad
colectiva que, a partir del reconocimiento de la dependencia mutua,
abre caminos a nuevas formulas colectivas e institucionales para
gestionar la precarizacion (Butler, 2019). En relacion con las manifes-
taciones de la discapacidad, podemos reconocer demandas por una
responsabilidad colectiva en relacion con la prestacion de servicios
oportunos, apoyos necesarios para la sobrevivencia, cambiando la
racionalidad neoliberal de la autosuficiencia (Suazo y Reyes, 2019).

Desde corrientes interseccionales, el desarrollo de la teoria crip ha
puesto el foco sobre el cuerpo, desde un posicionamiento distinto y
distanciado del modelo biomédico, problematizando las articula-
ciones entre neoliberalismo, posmodernidad y los regimenes de hete-
rosexualidad y capacidad fisica obligatoria (McRuer, 2006). Al igual
que la teoria Queer/Cuir la teoria Crip/Tullida, hace referencia a los
cuerpos no normativos y estigmatizados. Crip viene de cripple (en
espanol tullida/o, lisiada/0) y su teoria surge como critica a los estu-
dios exclusivamente centrados en la discapacidad, ofreciendo un
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marco de analisis que entrelaza las categorias de género,
raza(racismo), etnia, discapacidad, sexualidad, clase social y naciona-
lidad, entre otras (del Pino, 2019). Mas alla del debate por las formas
de nombrar, este analisis permite observar la precarizacion de modo
mas complejo, desde diversas posiciones sociales y la comprension de
la agencia desde la vulnerabilidad compartida y la precarizacion
desigualmente distribuida. Por tanto, toman valor las alianzas, que
pueden darse de distintos modos y como formas de resistencia. Para
Haraway (2019) las relaciones complejas que constituyen la vida
corporal superan las formas ideales de lo humano. Por lo tanto,
plantea lo humano como un ser dependiente de un conjunto de rela-
ciones sin las cuales ni siquiera existiria. Siguiendo a Butler (2019;
2020), entonces, los cuerpos en alianza (humanos y no humanos) se
unen en torno a la precariedad, para exigir la permanencia, su
preservacion y las condiciones para una vida vivible. A partir de esa
vulnerabilidad inherente, la tarea es entonces tejer alianzas y colec-
tivos mas poderosos que permitan, en palabras de Haraway (2019),
enfrentar “tiempos poco prometedores” (p. 94).

Con respecto al espacio publico, consideramos dos dimensiones del
debate, por un lado, la tesis del espacio publico urbano como un
espacio en disputa respecto a sus significados y usos (Delgado, 2004;
2007) y, por otro, el debate feminista sobre la distincion y fractura
entre lo publico y lo privado y el debate sobre quiénes pueden
aparecer en la esfera publica (Butler, 2019).

Desde el punto de vista de la discapacidad y la justicia espacial, se
reconoce que el entorno construido estd moldeado por concepciones
capacitistas, al estar pensado segian una corporalidad “normal”
(Rieger, 2023). El espacio urbano dificulta asi la movilidad de las
personas con discapacidad y de otras que no cumplen con las normas
de funcionamiento. Por si mismo esto ya es motivo para poner en
tension el uso del espacio publico en la manifestacion, dando lugar a
la movilizacion. Para Delgado (2007) la movilizacion es una conducta
colectiva con potencial transformador, que disputa las logicas domi-
nantes de ocupacion del espacio publico, para devenir espacio ritual.

La manifestacion de calle hace patentes las contradicciones y las
tensiones sociales existentes en un momento dado en la sociedad y
las personas que se retnen objetivan una agrupacion humana
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provisional convocada en funcion de intereses y objetivos colectivos
especificos, provocan un acontecimiento con un fuerte contenido
emocional (...) Saben, ahora con seguridad, que ciertamente no estan
solos. (Delgado, 2004, p.136)

Esta colectividad es necesaria, pues las condiciones de protesta en el
espacio publico no necesariamente resguardan la seguridad corporal
para exigir justicia y justamente se sostienen desde la falta de reco-
nocimiento de la vulnerabilidad inherente a la condicion humana
(Butler, 2017). Poner el cuerpo requiere contar con recursos basicos
de subsistencia: comida, abrigo, proteccion, libertad para moverse,
trabajo, asistencia médica y necesidad de otros cuerpos para sobre-
vivir. Poner el cuerpo en lucha constituye en definitiva el reconoci-
miento de toda la humanidad como seres relacionales e interdepen-
dientes ubicados en posiciones desiguales de poder (Butler, 2019).

Clasicamente, se ha diferenciado la esfera puiblica como ambito de la
agencia, es decir, de accion e independencia; de la esfera privada,
asociada a la dependencia y la inaccion. Desde la filosofia de la inter-
dependencia se rompe esta dicotomia y se desmiente la capacidad
especifica del habla como acto politico que devaltia las formas de
agencia y resistencia de los considerados desposeidos y prepoliticos
(Butler, 2019). Las personas con discapacidad que participan de las
movilizaciones demandan lo que Butler (2019) denomina el derecho a
tener derechos, a través de su persistencia y utilizacion del espacio,
que solo puede hacerse con los apoyos materiales y la accion aliada
entre quienes participan en la movilizacion.

Metodologia

Se realizo una investigacion analitica desde la perspectiva metodolo-
gica de la sociologia visual (Pauwels, 2010). El uso-analisis que se dio
al dato visual fue epistémico, lo que involucra -ademas del uso ilus-
trativo y semiotico- la reflexion de las condiciones de produccion de
los objetos visuales, su historicidad y las relaciones con el contexto
cultural (Hernandez, 2006). Por ello, el material utilizado se bas6é en
las fotografias como dato empirico y construido (Harper, 2015),
tomadas en contextos reales de una marcha organizada por el Colec-
tivo Nacional por la Discapacidad de Chile (CONADIS), con quiénes se
acordo hacer un registro visual de la marcha. El equipo de trabajo de
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campo se enfocod en coordinar horarios y objetivos principales por
documentar, desarrollando un proceso de registro espontaneo,
amplio y enfocado en la heterogeneidad de la marcha segun el uso del
espacio publico, la relacion entre participantes de la marcha y por
caracteristicas o expresiones especificas de asistentes. Dada la
espontaneidad de este evento historico, el marco tedrico y metodolo-
gico que guia este manuscrito fue desarrollado posteriormente.

La estrategia de muestreo fue de tipo intencional, seleccionando
ocho fotografias de la marcha del 3 de diciembre de 2019 basados en
criterios de heterogeneidad de los sujetos asistentes, pertinencia al
objetivo del analisis, capacidad de sintesis de la marcha y acuerdo
entre el equipo de investigacion sobre su incorporacion. Se operacio-
nalizaron dichos criterios segn lo descrito en la Tabla 1.

Tabla 1. Criterios de seleccion preestablecidos para la seleccion de fotografias.

Elaboracién propia.

Criterio Descripcion
Heterogeneidad de Imagenes de personas en relacion con otras para caracte-
los asistentes rizar y representar en general a asistentes de la marcha.
Pertinencia al objetivo Ejercicio ciudadano en relacion con otros objetos como
del analisis carteles, dispositivos, ayudas técnicas, etc.
Capacidad de sintesis de Imagenes de personas en relacion con espacio publico
la marcha accesible o inaccesible para graficar el ejercicio

de ciudadania.
Acuerdo entre el equipo de El equipo establece que hay consenso en que el registro
investigacion sobre cumple los criterios previos de la mejor manera posible.
su incorporacion

21

Técnica de produccion de datos

Dinamica del registro. El proceso de registro fue realizado por el
equipo de trabajo de campo. Se centro en un “trabajo previo” de coor-
dinacion con CONADIS, “trabajo durante la marcha” centrado en
espacios de organizacion de AB (acompanando y orientando registros
necesarios) y registro fotografico (JM). Se realizaron reuniones breves
durante la marcha para evaluar el avance del registro, el cumpli-
miento de criterios y otros ajustes. El trabajo posterior a la marcha
consistio en una subetapa de “descarga y almacenamiento” y otra de
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“seleccion de registro” centrado en analisis de calidad y pertinencia,
especialmente cuando hubo registros de rafaga. Finalmente, se
realizo el procesamiento y revelado digital, para asegurar que las
caracteristicas de la imagen permitieran visualizar objetos claves, por
brillo, contraste, resolucién, entre otros.

Caracteristicas del equipamiento. Para acompafar la manifestacion, se
usé un equipamiento y accesorios orientados a facilitar un registro
flexible, de alta calidad y capaz de captar escalas urbanas, colectivas e
individuales. Se utiliz6 una camara réflex digital de marca Nikon
modelo D7200, con lentes AF-S DX NIKKOR 18-55mm f/3.5-5.6G VR
II y AF-S DX NIKKOR 35mm f/1.8G, cuyas capturas se realizaron en
formato de imagen RAW a un tamano de 24 megapixeles, almace-
nadas en una Tarjeta SD Extreme PRO SDHC SanDisk de 64 GB. En
general, dadas las condiciones de luz en el momento de la convoca-
toria, los registros se realizaron con parametros de ISO entre 100 y
320, tiempo de exposicion entre 1/500s y 1/3200s y apertura el
diafragma entre f/1.8 y f/4.5. El revelado digital se realiz6 con
Photoshop Lightroom Classic.

Técnica de analisis de datos. Se desarrolldé un analisis con atencion a
elementos de las fotografias como consignas, carteles, escritos,
gestos, movimientos, objetos, junto con elementos del contexto,
dados por notas de campo del equipo de trabajo desplegado el dia de
la marcha. Las personas que aparecen en las fotografias no partici-
paron del analisis de estas, por lo cual suponemos algunos aspectos
por datos visuales, como, por ejemplo, el género con el cual se identi-
fican es por esto, que el analisis de los hallazgos se restringe al
binario hombre - mujer basados mayormente en la expresion de
género. De este modo, quienes realizaron el registro fotografico y
fueron testigos presenciales de la situacion analizada, interpretaron
las fotografias, aportando conocimiento con su experiencia directa
de observacion y participacion en el campo. A partir de esta observa-
cion, las imagenes obtenidas pudieron ser interpretadas pertinente-
mente de acuerdo con el contexto en que fueron producidas
(Fernandez Droguett y Hermansen Ulibarri, 2009), estableciendo la
posibilidad de construir intersubjetivamente los datos visuales. En esa
linea, el anélisis se enfoco en la interpelacion que hace la dimension
visual a discursos, subjetividades, memorias colectivas e identidades
politicas, de forma complementaria y singular al lenguaje verbal,
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permitiendo identificar y problematizar caracteristicas del fenémeno
en estudio (Fernandez y Hermansen, 2009).

Se desarrollaron tres ciclos de analisis del registro seleccionado por
parte del equipo de investigaciéon: Un primer momento de analisis
empirico individual y colectivo del registro de las fotografias. Un
segundo momento de interpretaciones emergentes y teoricas de las
fotografias seleccionadas. Y finalmente un momento de sintesis del
analisis teorico-emergente del registro y de analisis global de
las interpretaciones.

Aspectos éticos

El desarrollo de manifestaciones desde el 18 de octubre de 2019
motivo un amplio registro con fines de memoria politica e investiga-
tivos. No obstante, dada la espontaneidad del proceso no fue posible
el desarrollo de un protocolo de investigacion y su revision por parte
de un comité de ética. Sin embargo, consideramos que esta investiga-
cion cumple con una ética situada (Miguélez, 2016) en el campo de la
discapacidad y las luchas politicas. En primer lugar, el registro fue
consensuado con el equipo organizador de la marcha (de CONADIS),
en segundo lugar, las personas fotografiadas entregaron su consenti-
miento oral para ser registradas. Tercero, los encuadres e informa-
cion mostrada tiene correspondencia con la intencion de comunicar
de las personas, es decir, se comunica lo que quieren mostrar
(cuerpo, cartel, entre otros). Si bien las personas consintieron ser
fotografiadas, no se les comunic6 especificamente sobre esta publi-
cacion, por lo cual sus rostros han sido anonimizados.

Hallazgos y discusion

Contextualizacion y caracterizacion de
la marcha

El ano de la revuelta social motivo la realizacion de cabildos, encuen-
tros y nuevas organicas sociales. En el caso de la discapacidad, en
Santiago se organizaron dos cabildos, dirigidos por personas con
discapacidad, cuyo objetivo fue discutir sus demandas bajo el marco
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de una vida digna y por su reconocimiento histérico como sujetos de
derechos (Gutiérrez, Lapierre & Ramirez, 2022).

27 En esa misma instancia se organizé una marcha por la principal
avenida del centro de Santiago, “La Alameda”, entre el Centro Cultural
Gabriela Mistral (GAM) y el Palacio de La Moneda, casa de gobierno,
centro del poder ejecutivo en Chile (Figura 1). Se coordindé con otras
regiones y comunas a lo largo de todo el pais (CONADIS, noviembre
2019) donde también se estaban organizando manifestaciones. La
mayoria de ellas ya se realizaban desde anos anteriores para cada 3
de diciembre. La particularidad del 2019 fue su masividad y para el
colectivo organizador de Santiago la unificacion de doce puntos que
consideraban demandas historicas de diversos sectores del campo de
la discapacidad.

Figura 1. Mapa recorrido de la marcha (1,4 km) desde el Centro Cultural
Gabriela Mistral hasta Palacio de la Moneda, por la Avenida Libertador
Bernardo O’Higgins, llamada “La Alameda”.

L

Google Maps (s/f).

28 Para la marcha de 2019 se escogio en Santiago el GAM como punto de
encuentro, pues resultaba amplio y contaba con banos accesibles. La
reunion se planifico para las 11 de la mafiana ya que es un horario de
menos trafico en el transporte publico, lo que facilitaba la llegada de
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participantes. No se escogié Plaza Baquedano, como punto de
encuentro, como es comun en las manifestaciones por La Alameda,
pues la estacion de metro Baquedano estaba cerrada y sus veredas y
calles alrededor estaban en mal estado producto de las manifesta-
ciones de dias previos, lo cual dificultaba la movilidad. El espacio
abierto del GAM facilito el encuentro y la realizacion de “Cuerpos
pintados”, previo al inicio de la marcha. Un grupo de diversas
personas con discapacidad encabezaron la marcha con su cuerpo
como un lienzo que movilizo las consignas por las calles. Adicional-
mente, la organizacion contdé con personas voluntarias reclutadas
principalmente desde universidades, que realizaban labores de asis-
tencia, entrega de agua y acompanamiento. Estas se distinguian por
portar un panuelo verde en el brazo.

A continuacion, se organizan los hallazgos en tres categorias
centrales: “Cuerpos ensamblados”, “Poner el cuerpo y cuidar el
cuerpo’, y “Luchas por la vida digna desde la discapacidad”. Estas
categorias dan cuenta de las demandas de las personas con discapa-
cidad por el derecho al reconocimiento, la resistencia en la lucha
publica y las propuestas de nuevas formulas para la vida digna (Butler,
2019). Los hallazgos se presentan junto a la seleccion de fotografias,
dando cuenta del despliegue de corporalidades y alianzas durante la
marcha de la discapacidad del 3 de diciembre del 2019.

Cuerpos ensamblados: asistencia, inter-
dependencia y continuidad cuerpo-
objeto

En la marcha participaron personas con discapacidad de todas las
edades en compania de madres, parejas y amistades, principalmente
mujeres, lo que se puede vincular a su mayor proporcion en roles de
cuidados y en trabajos asociados a los servicios de rehabilitacion y
cuidados. También en el contexto de marchas son principalmente
mujeres las que acompanan a las personas con discapacidad (Castelli
Rodriguez, 2020; Lopez-Radrigan, 2023). Estas personas también
llevan carteles u otros objetos para identificarse como personas que
forman parte de la marcha. Por lo tanto, no solo son personas acom-
pafantes, sino mas bien personas aliadas. De acuerdo con Gruenberg
y Saldivia (2022), los aliados son personas que se construyen politica-
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mente, quienes, sin vivir ni identificarse desde la posicion de opre-
sion, en este caso de la discapacidad, adoptan una conducta critica
hacia los privilegios de su propio grupo, mientras que demuestran
publicamente su defensa del grupo oprimido, teniendo siempre en
cuenta sus demandas y necesidades.

Fotografia N°1. Cuerpos ensamblados e interdependencia.
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Descripcion de imagen como medida de accesibilidad universal: Fotografia de participantes
de la marcha, enfocada en dos personas de mediana edad compuesta por un hombre usuario de
silla de ruedas eléctrica y una mujer de pie, posan para la fotografia. Sobre los hombros del
hombre cuelga un cartel y ella, detrds de la silla, acerca su cara. Se puede leer en el cartel que
enlista las siguientes demandas: la existencia de un “Ministerio de la discapacidad”, “Garantizar
Ayudas Técnicas”, “Acceso salud y pension digna”, “Accesibilidad universal”, y al final “Ley
de Cuidadores”.

Jorge Munoz Campos, 2019.

31 En la fotografia N°1, se describen demandas que fueron enlistadas en
el petitorio consensuado previamente en los cabildos: la existencia de
“Ministerio de la discapacidad”, “Garantizar Ayudas Técnicas’,

“Acceso salud y pension digna”, “Accesibilidad universal”, y al final “Ley

de Cuidadores” Esta ultima demanda estd escrita con letras
pequenas, aun cuando el espacio del lienzo se acababa, aparece esta
demanda por una legislacion que reconozca el trabajo de cuidados,
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desempenado principalmente por mujeres integrantes del grupo
familiar. Ambas personas acompanan el cartel con un collar confec-
cionado con cajas de farmacos cubiertas con el simbolo $ (peso). En
estas practicas discursivas y no discursivas se demanda mas y mejor
institucionalidad: la creacion de leyes que permitan el acceso a los
servicios de salud, dispositivos de asistencia y dispositivos farmacolo-
gicos que consideran necesarios para su bienestar. No parece existir
una critica directa al modelo médico de la discapacidad, cuya prin-
cipal caracteristica es la reduccion de la discapacidad a un problema
individual que requiere cura o tratamiento para acercarse, en lo
medida de lo posible, a los parametros del cuerpo normal o capaz
(Zaks, 2023). Por el contrario, se demandan accesos a servicios sani-
tarios y de apoyo, denunciando su excesivo costo. Es comtn qué, en
el movimiento de la discapacidad latinoamericano, (Inetti, 2018;
Yoma, Passini y Burijovich, 2018; Zubiria, 2012) tomen mayor rele-
vancia las demandas por una institucionalidad garante de derechos,
pues la discapacidad se cruza con multiples desigualdades econo-
micas que, en sociedades neoliberales, implican una importante
desproteccion social. Por lo tanto, atin en luchas donde se considera
la discapacidad desde una perspectiva social, las falencias en
términos administrativos y cientificos en atenciones de salud hacen
persistir la presencia de demandas codificadas muchas veces en
términos meédico-fisiologicos (Zubiria, 2012).

Estas demandas dan cuenta de la necesidad y capacidad de afeccion
de los cuerpos, en particular de los cuerpos con discapacidad, por
medio del sistema de proteccion social, lo cual es una muestra de la
vulnerabilidad reconocida como condicion relacional y humana. En
este sentido, la interdependencia es clara hacia los servicios médicos
y tecnologicos, y con la respuesta social organizada ante estas nece-
sidades de salud (sistema de salud y seguros).
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Fotografia n°2, Continuidad cuerpo-objeto.

Descripcion de imagen como medida de accesibilidad universal: Fotografia de participantes
de lamarcha, enfocado en dos mujeres. Una es una mujer ciega que usa bastén y esta con
su pecho pintado con consignas relacionadas con “No + AFP” (No mas Administradoras de

Fondos Previsionales de Chile). La compafiera tiene una polera negra, un pafiuelo verde
como los usados por el movimiento feminista en época. Ademas, se pueden observar
objetos de asistencia: por una parte, una mujer ciega se acompana de un bastén blanco,
ademas es apoyada por la presencia y percepcion de movimiento de otra persona, a través
de la conexién entre sumanoy el codo de la otra persona, quien usa unos anteojos.

Jorge Munoz Campos, 2019.

33 La compania en la marcha no solo es entre sujetos, sino también
entre sujetos y objetos. Segun lo que aparece en la fotografia N°2, se
reconoce un ensamblaje de cuerpos y objetos se produce una conti-
nuidad que permite percibir el camino y guiar el caminar. De acuerdo
con las notas del equipo de trabajo de campo, gran parte de las
personas ciegas se desplazaron en grupos, con apoyo de bastones, de
terceros o perros guias. Este ensamblaje de cuerpos-objetos permite
la aparicion en el espacio publico, de “un ejercicio performativo del
derecho a la aparicion” (Butler, 2019), que muestra las relaciones de
interdependencia que establecemos con otros seres humanos y no
humanos, organismos y maquinas, como un cyborg (Haraway, 1991),
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que desbarata las fronteras entre la individualidad y la colectividad, lo
organico y la maquina, la discapacidad y la capacidad.

Los dispositivos de asistencia reciben el nombre de ayudas técnicas,
las cuales constituyen una de las demandas de las personas con
discapacidad pues su uso permite de distintos modos el movimiento
y, con él, la vida social. Estos artefactos no son inocuos o neutrales:
constituyen actantes, no solo recursos, que ejercen agencia en las
relaciones y acciones de la vida cotidiana (Latour, 2004). En este
sentido, los objetos no son comprendidos como un recurso material,
dominado por la cultura, sino como parte de las redes cotidianas
productoras de conocimiento (Haraway, 2019). Los objetos son
agentes co-productores de la realidad sociomaterial, no solo una
extension del cuerpo, como el caso de un baston o un perro guia, sino
mas bien permiten la extension de los espacios hacia el cuerpo, parti-
cipando de un engranaje espacio-corporal de cuerpos-objetos y
continuidad humanos y no humanos, que se interrogan y expresan
interrelacionadamente (Callén y Pérez-Bustos, 2020). Expresando la
interdependencia en relaciones multiples humanas y mas
que humanas.

En distintas instantaneas de la marcha se puede apreciar ademas el
uso de consignas de otros movimientos y demandas que fueron parte
de la revuelta social de octubre de 2019 (Jiménez-Yanez, 2020). Por
ejemplo, la consigna “no mas AFP” escrita en el cuerpo de la mujer
(fotografia N°2), con letras negras y fondo amarillo. Ademas, lleva su
torso desnudo cubierto con simbolos de S (peso) y quien la acompana
lleva colgando un panuelo verde del movimiento feminista por el
aborto libre. Este ensamblaje de repertorios de protesta se da desde
el cuerpo femenino (pecho desnudo) y por el cuerpo, lo cual fue un
repertorio comuin en expresiones de activismo artistico feminista
previo y durante la revuelta social (Bronfman & Bronfman, 2022). Esto
da cuenta de la presencia de mujeres con discapacidad en los movi-
mientos feministas en Chile, que visibilizan demandas comunes y
particulares de la discapacidad.
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Fotografia n°3. Interdependencia en la marcha.

N

Descripcion de imagen como medida de accesibilidad universal: En esta fotografia se
muestra una participante de la marcha. Es una mujer de mediana edad que utiliza unasilla
de ruedas semi activa. En el costado, entre su tronco y el apoyabrazos de la silla lleva un
bastén canadiense, en su mano derecha sostiene un silbato y en su mano izquierda una
corneta de colores. Atras se ve una mujer con una polera violeta, con el nombre de una
organizacioén en lengua de sefas chilena y una bandera mapuche.

Jorge Munoz Campos, 2019.

36 El uso de dispositivos como ayudas técnicas es necesario y a la vez
estratégico, pues permite a las personas desenvolverse en sus
entornos, en este caso para desplazarse a través de una marcha. La
fotografia n°3 muestra a una mujer que usa dos ayudas técnicas
claves para participar en este espacio. Por un lado, la silla de ruedas
semi activa que requiere de un tercero para avanzar, pero también
puede ser movida por la propia persona con la fuerza de sus brazos. A
su vez, tiene un baston canadiense, cuya funcion es soportar peso
durante la caminata y, por tanto, aligerar el peso que implica el mover
el cuerpo de un paso a otro. La mujer podria usar por lo tanto un
dispositivo u otro segun sus requerimientos de soporte, sensacion de
comodidad, las condiciones del espacio y el nivel de aglomeracion de
personas. La continuidad cuerpo-objeto responde asi a la relacion
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con el espacio publico y las demandas que éste impone a los cuerpos
que por él transitan. En el contexto de la manifestacion en la calle,
podria ser mas facil desplazarse con la silla y el apoyo de otra
persona, que con el baston canadiense.

En la imagen es posible identificar otros objetos propios de una mani-
festacion como son silbatos y trompetas, cuyo uso busca llamar la
atencion, seguir un ritmo y hacer bullicio. En segundo plano sobre la
persona de espalda, cuya corporalidad parece ser de una mujer, lleva
una polera con letras de lengua de senas y una bandera mapuche. En
ambos casos, el pueblo-nacion mapuche y la comunidad sorda luchan
por su identidad cultural y por el reconocimiento de su lengua.

Poner el cuerpo y cuidar el cuerpo:
reconocimiento de la vulnerabilidad en
la conquista del espacio publico

La primera fila de la marcha estuvo encabezada por personas, en su
mayoria mujeres con cuerpos pintados, acompanadas otras que llevan
panoletas color verde anudadas en el brazo. Estas cumplian labor de
asistencia, apoyando el traslado, movilizando a personas usuarias de
sillas de ruedas que lo requerian, también portando banderas y
carteles. Por parte de la organizacion de la marcha se planifico esta
forma de asistencia, con el fin de facilitar la participacion de las
personas con discapacidad y asi hacer mas seguro su recorrido por
La Alameda. Dadas las movilizaciones diarias en el centro de la
ciudad, en el marco de la revuelta, se consider6 un equipo voluntario
para poder resguardar y facilitar el recorrido sin complicaciones.

Por lo mismo, habia roles asignados: movilizacion, quienes se encar-
garon de movilizar sillas de ruedas u otras personas con dificultad
para desplazarse; responsables de hidratacion; y responsables de
mantener el orden y seguridad, por lo que portaban kits anti lacrimo-
genas, entre otros. La asistencia consistio en apoyar a las personas en
el desplazamiento y la atencion ante requerimientos de evacuacion
frente a posibles ataques policiales. Si bien esta marcha contaba con
autorizacion, la organizacion tomo estas medidas en consideracion a
practicas policiales de dias previos, en los que también personas con
discapacidad fueron reprimidas en su derecho a manifestarse
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(Gonzalez, 2022). En estas practicas hay un reconocimiento explicito
de la vulnerabilidad inherente a la condicion humana, que se afecta
por el sol, la fatiga y también a la vulneracion que se exponen los
cuerpos en la manifestacion, en dicho momento historico, estable-
ciendo estrategias para resguardo ante la represion policial.

Fotografia n°4. Presencia de los cuerpos y cuidados en la marcha.

Descripcion de imagen como medida de accesibilidad universal: Aparecen en primer plano
distintas personas participantes de la marcha, todas mujeres con discapacidad, tres usuarias de
silla de ruedas y dos de pie. Junto a ellas, mds personas, algunas que las apoyan empujando la silla
de ruedas u otras conversando al lado de ellas. Las mujeres con discapacidad tienen los cuerpos
pintados. Los carteles de la fotografia ademds de mostrar los cuerpos lienzos, dan cuenta de las
demandas de cuidado y no agresion sobre los cuerpos con discapacidad; “Salud como derecho”,
“Fin al electroshock y la esterilizacion de nifas”.

Jorge Munoz Campos, 2019.

40 En los movimientos feministas y de las disidencias o diversidades
sexogenéricas se ha empleado el cuerpo en forma de protesta, princi-
palmente mediante actos de performance que permiten expresar las
demandas, al mismo tiempo que fracturar los limites del género y la
subjetividad exigida por el sistema neoliberal (Bronfman & Bronfman,
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2020). Las mujeres con discapacidad y sin discapacidad, también
parte del movimiento feminista, emplean estos repertorios performa-
ticos en la marcha, mostrando, en primer lugar, la alianza y cruce de
las demandas y el protagonismo de las mujeres en el movimiento.

Los actos de performance son acciones reflexivas que se presentan
deliberadamente y se usan en el activismo artistico a través de la
teatralidad (Bronfman & Bronfman, 2020). En este caso se distingue,
pero a la vez se relaciona con la nocion de performatividad, que es
productora y reguladora de los fenomenos sociales. Como lo sefala
Butler (2016) con relacion al género, éste se encarna y deviene en
sexo a través de la reiteracion de una norma expresada en discursos
juridicos e institucionales. La performatividad, consecuencia de una
performance, es también impredecible, dando lugar a fallas y subver-
siones, por lo que tiene el potencial de interrumpir la reiteracion de
la norma (Bronfman & Bronfman, 2020).

A traves de la historia de la discapacidad, los cuerpos han sido
comunmente objetos de cuidado, de la medicina y la rehabilitacion,
por lo que la performance de cuerpos pintados en la marcha fractura
y subvierte con desobediencia los regimenes capacitistas que lo
mantienen disciplinado. Respecto a las demandas descritas, son
distintas, abarcando “Salud como derecho”, “Fin al electroshock y la
esterilizacion de nifias”, las que coinciden en ser practicas que
atentan contra la integridad fisica de las personas con discapacidad,
principalmente contra cuerpos femeninos que son mayormente
sometidos a esterilizaciones sin consentimiento y, a practicas de
psiquiatrizacion y patologizacion de la salud mental.
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Fotografia n°5. Apoyos y cuidados para los participantes en la marcha.

.

Descripcion de imagen como medida de accesibilidad universal. Aparecen participantes de la
marcha, en la que se enfocan en cuatro mujeres que sostienen bidones de agua, vasos y cajas de
barras de cereal. Al menos dos de ellas se puede notar que portan en el brazo la paiioleta verde.
Las acompana un cartel que dice en letras grandes y en mayusculas “agua” y uno de los bidones

tiene escrito “agua por la inclusion”, como un cartel mds. En el fondo se ve el frontis de la Casa
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Central de la Universidad de Chile.
Jorge Munoz Campos, 2019.

Estas personas voluntarias fueron reclutadas por las personas organi-
zadoras de la marcha, como una forma de planificacién de practicas
de cuidado que reconocen la vulnerabilidad, la necesidad de soporte
y las condiciones diferenciales para la aparicion de los cuerpos en el
espacio publico (Butler, 2019). A su vez, en espacios cercanos a la
marcha, como el GAM o la Casa Central de la Universidad de Chile, se
dispusieron toldos que permitian el acopio de sillas y elementos de
hidratacion y alimentacion.

Como ya fue mencionado, durante las marchas anteriores en el
contexto de la revuelta social, se evidencio la vulnerabilidad corporal
ante diversas formas de represion policial. En respuesta a esta
violencia emergieron distintas estrategias de cuidado, desde el
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cuidado propio con elementos de proteccion y el cuidado mutuo con
agua y otros antidotos caseros contra el gas lacrimoégeno, que
portaban principalmente mujeres, hasta la conformacion de brigadas
de salud (Betancur, 2023). En este caso, las amenazas adquirieron
matices. En primer lugar, esta marcha fue autorizada, por tanto, la
interrupcion del transito se realizdé con apoyo de las fuerzas poli-
ciales. No obstante, hubo en otras manifestaciones casos de repre-
sibn contra personas desarmadas, mujeres, personas mayores y
personas con discapacidad. Por lo tanto, no se descartaron enfrenta-
mientos entre manifestantes y la policia y se generd un sistema de
voluntariado para facilitar una posible evacuacion, reclutando a
personas de carreras de la salud, donde acudieron principalmente
mujeres de carreras vinculadas a la rehabilitacion. Asimismo, se
consideraron otros riesgos, como las altas temperaturas de diciembre
y el calor por la radiacion del asfalto de las calles; el cansancio del
propio cuerpo, sus ritmos y regulaciones; y las complejidades del
suelo y la falta de accesibilidad.

Estas practicas, aunque menos directas o confrontacionales que las
desarrolladas en la primera linea de las marchas durante toda la
revuelta social, en su conjunto dan cuenta de dimensiones de reci-
procidad, de defensa colectiva y solidaridad. Hacen emerger la
pregunta sobre quiénes cuidan de si y de otros, pues tanto las
personas voluntarias como las mismas personas con discapacidad
organizadoras de la marcha asumieron roles de asistencia o cuidado
para que la manifestacion se generara sin problemas. En este sentido,
se trata de practicas de resistencia que, en transversalidad con otros
movimientos sociales contemporaneos, se articulan para desafiar las
construcciones materiales y simbolicas de la ciudad neoliberal
(Orellana, 2022).

Luchas por la vida digna desde
la discapacidad

Por altimo, es necesario mencionar que durante todo el recorrido de
la marcha se observaron repertorios comunes a otras marchas del
periodo. Por ejemplo, las banderas mapuche y chilenas de color
negro; las cacerolas y las mascarillas de proteccion para cuidarse del
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aire con particulas de gas lacrimégeno lanzado por la represion poli-
cial durante dias anteriores.

Fotografia n°6. Demandas por la vida digna desde la discapacidad.

Descripcion de imagen como medida de accesibilidad universal: Fotografia en la que
aparecen participantes de la marcha. Se muestra principalmente a una mujer y una nifa con
carteles de denuncias. Una mujer en silla de ruedas aparece en primer plano, sostiene dos carteles
pegados a carton, lo que les da rigidez y soporte, y en uno de ellos se lee “violencia es que SENADIS
me dé una silla de ruedas que no entra por la puerta de mi casa”. En el segundo letrero se puede
leer “#renunciamanalich ‘nuestro sistema de salud es uno de los mejores y mds eficientes del
planeta’. Es tan asi que para salvar la vida de mi mamd hoy debo mds de 20 millones en la red UC
y recibo $110,000 mensuales”. Al lado de esta persona, aparece una nifia, quien sostiene el tercer
cartel de la fotografia, el cual cubre su cara, y tiene escrito “soy Martina, no un angelito, soy sujeto
de derechos. Respétame. 3/12". Se subraya la frase “sujeto de derecho” para enfatizar la impor-
tancia de dicho reconocimiento y se destaca en rojo la palabra “no” y “respétame”.

Jorge Munoz Campos, 2019.

47 Sobre los carteles de la fotografia N°6, algunos hacen referencia a
discusiones publicas del momento. Por ejemplo, el cartel que dice
“#renunciamanalich: nuestro sistema de salud es uno de los mejores
y mas eficientes del planeta” hace referencia a una cufa periodistica
dada por el ex ministro de salud Jaime Manalich en noviembre de
2019, en el momento de mayor efervescencia social de la revuelta, en
referencia al sistema de salud nacional. Este sistema se basa en
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seguros privados que resultan inaccesibles econémicamente para la
mayor parte de la poblacion nacional y “Red UC” hace referencia a
“UC CHRISTUS’, justamente la red de atencién médica privada mas
grande de Chile.

Respecto a otro cartel, aludiendo a la infantilizacion de nifiez con
discapacidad, se destaca porque a las personas a las que se les suele
atribuir caracteristicas de inocencia, ingenuidad, candidez, pureza o
ternura, en desmedro de sus derechos, son particularmente a las
mujeres y nifas con discapacidad intelectual y del desarrollo.

En estos tres carteles se expresan problematicas de distintas genera-
ciones, vinculadas a la vivienda, a la accesibilidad, a las falencias del
sistema de salud que empobrecen a las familias, y a estereotipos
capacitistas y de género que reproducen la estigmatizacion e inferio-
rizacion de las personas con discapacidad en su lucha por ser reco-
nocidas como sujetos de derechos. Estas problematicas vinculadas a
la lucha por justicia son comunes a otras situaciones denunciadas en
la revuelta social que atentan contra la vida digna de la gran mayoria
de la poblacion nacional (Rodriguez-Venegas y Hidalgo, 2023).

Fotografia n°7. Demandas por la cultura sorday la vida digna.

do o
N [ Sc.nfauda
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Descripcion de imagen como medida de accesibilidad universal. Aparecen participantes de la
marcha. Hay dos personas, una mujer y un hombre, que posan con sus carteles. En el primero se
observan imdgenes de manos que hacen sefas en lengua de sefas y abajo su interpretacion en
texto: “Hasta que la lengua de sefias se haga costumbre”. El segundo cartel tiene escrito “El Estado
forma personas con discapacidad” y un dibujo del rostro de una persona con una bandera chilena
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como venda sobre los ojos.

Jorge Munoz Campos, 2019.

Respecto al primer cartel que dice “Hasta que la lengua de sefas se
haga costumbre”, en un ejercicio de intertextualidad, el analisis da
cuenta de la correspondencia entre esta frase y la de un cartel que
aparecio en la Region Metropolitana durante los primeros dias de la
revuelta social, donde se podia leer “Hasta que la dignidad se haga
costumbre”. Puesto que la lengua de senas implica para la comunidad
sorda el reconocimiento de su cultura y su propia lengua, apela a la
dignidad de este colectivo.

En el caso del cartel “El Estado forma personas con discapacidad”, se
requiere precisar que, desde el 18 de octubre hasta el 30 de
noviembre de 2019, se reportaron 259 personas que buscaron aten-
cion o fueron derivadas a la Unidad de Trauma Ocular del Hospital
del Salvador en Santiago de Chile (Rodriguez et al., 2020). Al 20 de
diciembre de ese mismo afo el Instituto Nacional de Derechos
Humanos report6 un total de 359 lesiones oculares provocadas por
agentes del Estado a nivel nacional (INDH, 2019). Lo anterior da
cuenta de lo masivas y exponenciales que fueron estas formas de
represion y violacion de los derechos humanos, a través del uso de
proyectiles disparados directamente a los ojos (Ayram &
Canelo, 2023).

Esta practica, ademas de los traumatismos oculares graves que
provoco, gener0 personas con discapacidad visual parcial o total
(Rodriguez, et al., 2020). Desde la defensa de los derechos de las
personas con discapacidad, la ceguera no es un problema, no asi su
causa, pues es el Estado el que discapacita. Esta critica podria
ampliarse a otras acciones u omisiones del Estado que conducen a la
discapacidad, como por ejemplo lo que ha sucedido producto de
diversos casos historicos y contemporaneos de conflicto armado a
nivel latinoamericano (para el caso de Colombia, revisar: Lopera,
Cordoba & Enciso, 2020; PAIIS, 2020; Valencia & Hincapié, 2016).
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Fotografia N°8. Denuncia de mutilaciones oculares en el estallido social por
asistentes de la marcha.

Descripcion de imagen como medida de accesibilidad universal. Esta fotografia muestra partici-
pantes de la marcha, en primer plano se observa a cuatro mujeres. Aparecen distintas personas
que realizan un gesto de denuncia tapdndose un ojo, frente a la cara posterior del Palacio de la

Moneda donde se despliega el grupo de carabineros que custodia regularmente el
palacio presidencial.

Jorge Munoz Campos, 2019.

53 La fotografia N°8, hace alusion a la represion policial, casos de muti-
lacion ocular y violaciones de Derechos Humanos que genero¢ disca-
pacidad a lo largo de este periodo. Estos impactos han sido recopi-
lados y recientemente sistematizados (Varas et al, 2024).

54 Junto a ello, estos casos han tenido graves consecuencias a largo
plazo, por ejemplo, cuatro personas se suicidaron como consecuencia
de la ausencia de reparacion y apoyo por parte del Estado tras la
violencia experimentada (Rojas, junio 2023; Saldivia, julio 2023). En
junio de 2023 se produjo el cuarto suicidio de una victima, quien se
lanz6 al metro para quitarse la vida. El 19 de enero de 2020 en una
manifestacion, un carabinero le habia disparado una lacrimogena en
la cara a no mas de 30 metros. Al 2023, al menos otras cinco habian
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intentado suicidarse. Las mas de 400 victimas de violencia policial
que sufrieron dafno ocular denunciaron con posterioridad su deses-
peranza ante el sistema de justicia y la escasa ayuda médica y psico-
logica recibida, sobre todo durante la pandemia de COVID-19, cuando
se produjo el abandono o interrupcion prolongada en
los tratamientos.

La marcha de la discapacidad del 3 de diciembre de 2019 se entrelaza
asi con las otras manifestaciones ocurridas durante la revuelta social
y con un gran protagonismo de mujeres. Evidencia al colectivo de la
discapacidad como un agente politico, que posiciona desde sus
vivencias y demandas, un sentir comun de injusticias y deseos de
cambio, por justicia social y vida digna.

Conclusiones

Este estudio buscé comprender el despliegue de las corporalidades y
alianzas tejidas entre quienes participaron en la marcha de la disca-
pacidad del 3 de diciembre de 2019 en la Region Metropolitana de
Chile. El trabajo de campo y el registro fotografico nos permitieron
dar cuenta de la consolidacion politica del movimiento de la discapa-
cidad en Chile, el protagonismo de los cuerpos femeninos y sus prin-
cipales demandas.

También pudimos constatar aportes y cuestionamientos desde el
campo de la discapacidad hacia las teorias de las manifestaciones y la
accion colectiva. Incluso cuando la marcha del 3 de diciembre de
2019 compartio repertorios comunes de las manifestaciones en el
espacio publico durante la revuelta social y los ultimos diez anos en
Chile (Bronfman y Bronfman, 2022), esta manifestacion da cuenta de
cambios en la imagen convencional de una marcha. Si la manifesta-
cion en el espacio publico ya es considerada una disputa por él, la
disputa es ain mas compleja cuando quienes son parte de la manifes-
tacion han sido historicamente relegados al espacio familiar e institu-
cional, comprendido como privado, tanto por su condicion de
mujeres con discapacidad o cuidadoras, como por la propia discapa-
cidad. Las corporalidades que hicieron parte de la manifestacion,
principalmente mujeres de todas las edades denuncian las necesi-
dades asociadas a la diversidad corporal en el ambito de lo ptblico.
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Por otro lado, en este analisis se identifica un ejercicio de ciudadania
y de representacion politica que requiere, exige y hace uso de apoyos
y adaptaciones. En el campo de la discapacidad, la representacion
politica se hace posible a través de ensamblajes de apoyos humanos y
no humanos que facilitan la aparicion y desplazamiento en la esfera
publica. No obstante, como ya se sefal0, la vulnerabilidad es inhe-
rente a la humanidad y estd de la mano con la interdependencia,
desplegada en esta marcha principalmente por cuerpos femeninos, y
la continuidad estratégica cuerpo-objeto-espacio. Por lo tanto, los
ajustes del entorno y la necesidad de asistencia lo que hacen es
evidenciar nuestra interdependencia y realidades cyborgs. Por
ultimo, las denuncias de la discapacidad, aun cuando parecieran ser
especificas, no estan desconectadas de las demandas de la sociedad
chilena oprimida por las consecuencias del capitalismo y la despro-
teccion social. El movimiento de la discapacidad esta conectado a los
otros movimientos de la sociedad chilena, y las manifestaciones de la
revuelta social asi lo mostraron. Incluso cuando los caminos se
separan al interior del propio colectivo de la discapacidad, todos ellos
demandan condiciones para una vida que sea digna de vivir
(Butler, 2017).

El andlisis desarrollado presenta algunas limitaciones que deben ser
consideradas para su interpretacion. En primer lugar, es importante
interpretar y analizar las técnicas de sociologia visual considerando
que se deben a un registro circunscrito a su momento y estrategia de
registro. Los movimientos sociales son procesos dinamicos, sensibles
a discusiones politicos y distintos procesos. Por ello, elementos
contextuales inmediatos (como formas en la que se realiz6 la marcha
o caracteristicas del dia) configuraron una dinamica de la marcha que
no la hace igual a otra de otro momento o espacio. A su vez, los
procesos historicos influyen en sus alcances. Esto es relevante al ser
un registro del 2019, previo a la pandemia y procesos constituyentes
claves en Chile.

En segundo lugar, la modalidad de registro (dentro de la marcha) no
es capaz de englobar todas las formas de representacion politica de
una manifestacion. Y aunque no se pretendia, es necesario considerar
que representaciones auditivas, colectivas y/o artisticas no queden
suficientemente descritas en este formato, por lo cual otros
elementos de la corporalidad como los afectos o emociones no
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pueden ser completamente recogidos. Puede ser de interés comple-
mentar con mas modalidades de registro, u otras metodologias emer-
gentes como la foto-etnografia (Hermansen-Ulibarri y Fernandez-
Droguett, 2018), para considerar otras perspectivas.

Por ultimo, es relevante dar seguimiento a los procesos de colabora-
cion con estos movimientos sociales, especialmente con el movi-
miento feminista, fortaleciendo los puentes entre espacios acadé-
micos y organizaciones sociales mediante lazos estrechos y respon-
sables. Un punto relevante del disenio de proyectos de investigacion
como el de este articulo es justamente generar lazos sustantivos
entre la academia con actores sociales para asi ir mas alla del
‘registro” de la historia y desarrollar alianzas comprometidas que
contribuyan a la memoria y la historia de los colectivos sociales. De
este modo, también se puede realizar un registro que permita un
analisis mas matizado, basado en climas sociopoliticos cambiantes y

la efervescencia de nuestros tiempos.
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Espaiol

Este estudio buscé comprender el despliegue de las corporalidades y
alianzas tejidas entre quienes participaron en la marcha de la discapacidad
del 3 de diciembre de 2019 en la Region Metropolitana de Chile. Se realizo
un analisis visual por medio de ocho fotografias seleccionadas y notas de
trabajo de campo para la interpretacion de elementos visuales y contex-
tuales del fendmeno estudiado. Basados en los trabajos de Judith Butler
sobre interdependencia y lucha politica desarrollamos una propuesta sobre
el movimiento de la discapacidad en Santiago de Chile como una lucha
ensamblada e integradora de las denuncias de la revuelta social por una vida
digna. Se identificaron tres categorias centrales desde el analisis: “Cuerpos
ensamblados”, “Poner el cuerpo y cuidar el cuerpo”, y “Luchas por la vida
digna desde la discapacidad” La marcha de la discapacidad comparte reper-
torios de protesta con otros movimientos sociales confluyentes en el
contexto de la revuelta social en Chile. También presenta elementos dife-
renciadores en la construccion y despliegue de corporalidades y ensam-
blajes cuerpo-cuerpo y cuerpo-objeto. Estos ensamblajes facilitan la partici-
pacion de las personas con discapacidad en el espacio publico y subvierten
el imaginario de “objetos de cuidado”, relevando la condicion ontologica de
interdependencia de la humanidad.

Portugués

Este estudo buscou compreender o desdobramento das corporeidades e
aliancas tecidas entre aqueles que participaram da marcha da deficiéncia de
3 de dezembro de 2019 na Regiao Metropolitana do Chile. Foi realizada uma
analise visual por meio de oito fotografias selecionadas e notas de trabalho
de campo para a interpretagao de elementos visuais e contextuais do fend-
meno estudado. Com base no trabalho de Judith Butler sobre interdepen-
déncia e luta politica, desenvolvemos uma proposta sobre o movimento das
pessoas com deficiéncia em Santiago do Chile como uma luta reunida e
integrando as denuncias da revolta social por uma vida digna. A partir da
analise, foram identificadas trés categorias centrais: "Corpos reunidos’,
"Colocar o corpo e cuidar do corpo” e "Lutas por uma vida digna a partir da
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deficiéncia" A marcha da deficiéncia compartilha repertorios de protesto
com outros movimentos sociais convergentes no contexto da revolta social
no Chile. Ela também apresenta elementos diferenciadores na construcao e
implantacao de corporeidades e montagens de corpo-corpo e corpo-objeto.
Essas montagens facilitam a participacao de pessoas com deficiéncia no
espaco publico e subvertem o imaginario de "objetos de cuidado’, desta-
cando a condi¢ao ontologica de interdependéncia da humanidade.

English

This study aims to identify the deployment of corporalities and alliances
woven between those who participated in the Disability March on 3
December 2019 in the metropolitan region of Chile. A visual analysis was
carried out using eight selected photographs and field notes to interpret
the visual and contextual elements of the phenomenon under study. Based
on Judith Butler's work on interdependence and political struggle, we inter-
preted the disability movement in Santiago de Chile as a unifying and
inclusive struggle based on demands for a dignified life at the heart of social
revolt. We identified three categories central to the analysis: “Bodies
assembled,” “Putting on the body and taking care of the body,’ and
“Struggles for a dignified life based on disability” The march of people with
disabilities shares repertoires of protest with other converging social move-
ments in the context of social revolt in Chile. This study also presents
differentiating elements in the construction and deployment of corporal-
ities and body-body and body-object assemblages. These assemblages facil-
itate the participation of disabled people in public space and subvert the
imaginary of “objects of care,” underlining the ontological condition of
humanity's interdependence.

Keywords
body, activism, disability studies, alliances
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Sources informatives et participants
Approche quantitative de la participation sociale des personnes sourdes et
malentendantes

Evaluer la perception de limitation dans les activités

Les habitudes de vie des personnes sourdes et malentendantes

Un manque d’accessibilité au quotidien : « On a I'impression de pas étre

completement dans la société »

Compenser : des aides humaines insuffisantes
Revendications identitaires : « Si tout le monde signait, il n'y aurait plus de
handicap! »
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Discussion et Conclusion
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Introduction

1 Cet article s'intéresse a la participation sociale et aux conditions de
vie des personnes sourdes et malentendantes en Guadeloupe.
Aucune enquéte a ce jour n'a permis de déterminer avec précision les
difficultés spécifiques auxquelles ces personnes font face, dans ce
département d'Outre-Mer.
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2 Les données présentées sont issues d'une étude nommée « DEfi-
Cience audltive : BEsoins et Leviers en Guadeloupe (DECIBEL-G)! »,
financée par I'Agence Régionale de Santé (ARS?) de Guadeloupe.
Lenquéte avait pour objectifs de i) dessiner une « morphologie
sociale » (caractéristiques socio-démographiques, parcours de
vie) des personnes sourdes et malentendantes; ii) d’identifier les
moyens humains et institutionnels dans l'accompagnement de la
surdité sur le territoire ; et iii) de repérer les leviers, freins et besoins,
en fonction des espaces considérés (environnement familial, scolaire,
médical, social) et en croisant les sources informatives (population-
cible et professionnels-acteurs de la surdité).

3 Ce travail sappuie sur un riche recueil mixte (par questionnaire et
entretien) et propose ainsi une contribution originale. En premier
lieu, en actualisant et enrichissant les données issues d’études natio-
nales qui incluent rarement la population sourde et malentendante
dans les sondages, et faiblement et tardivement les territoires ultra-
marins. Sur un plan statistique, la couverture du handicap en France
fait en effet l'objet de critiques, comme celles exprimées par le
Défenseur des droits en France (2020) faisant état d'une insuffisance
de données3. Celles liées a la surdité sont souvent indifférenciées
parmi les données incluant tous les handicaps, ou bien combinées au
handicap visuel au sein de la catégorie « handicaps sensoriels ».
Lorsque le handicap auditif constitue une catégorie a part entiére,
cest de fagon lissée, sans distinction des locuteurs de la langue des
signes, par exemple (Geffroy et Leroy, 2018). Plus généralement, pour
des motifs méthodologiques (Fontaine, 2015) mais également identi-
taires chez les répondants (par exemple, par crainte d'une assimila-
tion de la surdité au registre de la maladie, Sitbon, 2015) peu
d'enquétes sappuient sur un échantillon représentatif, avec un
recueil tardif chez les populations ultra-marines. Les données
portent fréquemment sur la « France métropolitaine »* puis font
l'objet d'une généralisation a I'ensemble de la population francaise.
Globalement, les résultats d’enquétes nationales incluant les Dépar-
tements d'Outre-Mer (Handicap-Sante, 2008, Géran, 2011; Dubost,
2018 ; EHIS 2019, Leduc et al., 2021) indiquent une « prévalence des
déficiences » (les principales sont visuelles, motrices et psycholo-
giques) similaire en Guadeloupe et en France. 30 % de la population
agée de 15 ans ou plus déclarent des restrictions d’activités, le
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handicap concernant une part plus importante de répondants guade-
loupéens que sur le territoire national (11 % vs 9 %). Concernant les
difficultés d’audition, la fréquence des difficultés séveres ou modé-
rées est plus faible en Guadeloupe, cet écart etant expliqué par
I'hypothese d'un environnement en moyenne moins bruyant. Le taux
exact n'est cependant indiqué que pour les enquétés agés de 55 ans
et plus.

4 Et second lieu, ce travail étaye la littérature scientifique portant sur la
surdité, dans le champ des sciences sociales. Les termes « déficience
auditive » relevent certes de l'approche médicale : ils supposent
qu'une fonction, l'audition, permise ordinairement par un ensemble
de structures anatomiques, est défaillante. Toutefois, selon 'Organi-
sation Mondiale de la Santé®, cette désignation englobe les malen-
tendants et les sourds. Etant donné que notre enquéte porte sur les
personnes sourdes, malentendantes et devenues sourdes, cest ce
terme, tel qu'utilisé par les financeurs® du projet, qui a été conservé
dans le titre de I'é¢tude ; il sera plus rarement utilisé pour désigner les
personnes sinon sur des questions médicales ou fonctionnelles;
« personnes sourdes et malentendantes » sera preféré pour désigner
I'ensemble de l'effectif de 'enquéte. Ce projet sinscrit ainsi dans une
approche sociale, systémique et écologique de la santé et du
handicap, dans la lignée des travaux valorisant le processus de
production culturelle du handicap, et la considération de la commu-
nauté sourde en tant que minorité linguistique. Cette approche de la
surdité invite a séloigner de la perspective biomédicale et a un
renversement du regard sur le handicap : il suffit dappréhender un
entendant qui ne serait pas locuteur de la langue des signes dans un
monde majoritairement sourd. La situation de handicap est donc
produite par linteraction entre les facteurs environnementaux et
socioculturels, et les caractéristiques organiques et fonctionnelles de
lindividu : si les incapacités et déficiences appartiennent a la
personne, leurs influences sur la participation sont fonction des
possibilités qui sont offertes et valorisées par l'environne-
ment (Fougeyrollas, 2010). Quentin parle d’ailleurs des « invalidés
(2019) pour désigner les personnes dites handicapées dont on a inva-
lidé « leur capacité a participer a la société du fait d'une structuration
sociale et architecturale qui d'emblée ne tient pas compte deux »
(2019, 45). Dans le sillage des Disability Studies (Albrecht et al., 2001),
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en lien avec les mouvements sociaux de personnes handicapées, et
plus particulierement des Deaf Studies (Padden et Humphries, 1988),
le Sourd ” n'est pas considéré comme un malade mais un acteur social
historiquement opprimé par les entendants, militant pour ses droits
et sa participation sociale et citoyenne (Stiker, 2005 ; Mottez, 2006 ;
Gaucher, 2009 ; Bertin, 2010). Les débats sur les modeles et les poli-
tiques en matiere de handicap ont cependant été mené principale-
ment par des militants et des universitaires occidentaux, issus de la
classe moyenne blanche (Assaf, 2024). Des contributions plus
récentes, comme les Black Disability Studies (Bell, 2006; Schalk,
2022), tiennent ainsi compte de l'accumulation de discriminations,
notamment liées a la race. Concernant la surdité, l'intersection de
I'identité sourde, de l'ethnicité et de la diversité a été étudiée a
travers le prisme des Noirs sourds issus de communautés afro-
américaines, faconnés par deux cultures (Devlieger et al., 2007;
Solomon, 2018 ; Dunn et Anderson, 2020). Considérées comme mino-
ritaires par une société majoritairement entendante et blanche, les
personnes sourdes noires subissent ainsi un double préjudice en
termes de discrimination raciale, et d'obstacles a la communication.

5 En France, étudier l'influence de la situation post-coloniale sur les
inégalités et les conditions de vie des personnes sourdes suppose de
rendre compte des « dominations enchassées » a l'ceuvre dans les
territoires ultra-marins (Lemercier et al., 2014). Le Défenseur des
Droits en France mentionne d'importantes disparités de traitement
entre les personnes handicapées selon leur lieu de résidence et
precise, concernant 'Outre-Mer, que les atteintes aux droits consta-
tées en France hexagonale y sont accentuées 8. Les inégalités sociales
se doublent d’inégalités territoriales, de sorte que le gradient social
de santé (la correspondance entre les différences de santé observees
entre individus et leur position dans la hiérarchie sociale, selon un
continuum) est susceptible d’étre accentué, produisant une vulnéra-
bilité particuliere dans ces territoires (Dubost, 2018; Bagein et
al., 2022)°.

6 Le terrain de notre étude se situe dans un territoire ultra-marin situé
a presque 7000 km de la France hexagonale : I'archipel guadeloupéen,
composé de quatre iles habitées. Le passé colonial marqué par la
traite négriere faconne une histoire singuliere et multiculturelle de la
Guadeloupe (Virapatirin, 2022), ainsi qu'un rapport ambivalent a
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« l'amere patrie » (Dumont, 2010). Quelques travaux empruntant une
approche socio-historique ont porté sur les usages corporels et les
mobilisations collectives des personnes vivant des situations de
handicap physique, sur le territoire guadeloupéen (Ruffié et Villoing,
2020; Villoing et al., 2016 : Ferez et Ruffie, 2015; Villoing et
Ruffié, 2014). Ces analyses menées a la lumiére du contexte post-
colonial éclairent la facon dont les normes hiérarchisées, produites
par la position des « dominants » dits « valides », surdéterminent des
dispositions complexes. Celles-ci se traduisent par un mouvement de
proximité a la France hexagonale, et une volonté d’égalité et d’acces
équitable aux droits (en termes de prestations, de structures et
services), qui cohabitent avec une quéte d'autonomie, et de revendi-
cation de singularités culturelles et corporelles. Ces revendications
sont partagées par de nombreux membres de la communauté sourde
guadeloupéenne, réunis récemment en un « Mouvement Citoyens
Sourds ». Ce collectif s'est structuré en réaction a l'inauguration, en
novembre 2018, d'une ceuvre dart nommée <« Ma sourde
oreille », installée sur un carrefour giratoire afin dinterpeller les
automobilistes. Pour le collectif, le symbole choisi de l'oreille véhicule
la représentation d'un manque lié a 'absence d'un sens, dans une
perspective pathologisante : « la surdité appréhendée sous l'angle de
la deéficience et du “handicap” » tandis que le logo « Les mains sur
fond bleu » [pictogramme symbolisant la langue des signes] « [aurait
plutot mis] I'accent sur l'accessibilité en Langue des Signes et recon-
nait celle-ci comme langue véhiculaire des Sourds » “

Figure 1. Photographie de la sculpture « Ma Sourde Oreille », commune de Baie-
Mahault, Guadeloupe.
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7 Plus largement, le Mouvement Citoyens Sourds a pour objectif de
sensibiliser la population et dalerter les pouvoirs publics et les
collectivités sur les conditions de vie et les difficultés rencontrees par
les personnes sourdes et malentendantes en Guadeloupe. En premier
lieu figure la nécessité d'améliorer l'accessibilité au quotidien (par
exemple, par la formation d’'interpretes en langue des signes, la mise
en accessibilité des administrations publiques et en particulier des
établissements publics de santé, le sous-titrage des journaux teleé-
visés, ou encore l'instauration du bilinguisme dans I'Education natio-
nale). Il s’agit de cesser d’invisibiliser les personnes sourdes et malen-
tendantes en Guadeloupe et de « briser [leur] solitude . »

Méthode

8 Létude fut déployée en plusieurs temps : une enquéte exploratoire a
permis de recueillir le savoir expérientiel d’acteurs pertinents (cher-
cheurs, membres de la communauté sourde, associations locales et
intervenants dans le champ du handicap et/ou de la surdité) et de
mieux identifier les enjeux et problématiques de la population-cible,
pour ensuite ajuster la méthode et les outils de recueil via des temps
de co-construction. Plusieurs problématiques contraignant 'enquéte
et le recueil de données ont aussi pu étre identifiées : tout d’abord, la
nécessité de ne pas limiter le format du questionnaire a une forme
écrite. Au-dela des difficultés de déchiffrage, le niveau de littératie et
la compréhension du sens ont été évoqués comme des freins a la
passation d'une enquéte dont le contenu serait trop complexe. Sur le
volet quantitatif, les échelles de mesures initialement envisagées, la
Mesure des Habitudes de Vie (MHAVIE, Fougeyrollas et al., 2014), et la
Mesure de la Qualité de 'Environnement (MQE, Fougeyrollas et al.,
2008), n'ont pas pu étre utilisées, mais ont inspiré le questionnaire
créé pour l'enquéte. Ce dernier permet de renseigner les éléments
suivants : premierement, les données socio-démographiques, les
conditions de vie matérielles et sociales; dans la deuxieme partie, le
parcours de soins et les problématiques de santé ; et enfin, concer-
nant la vie quotidienne, sont notamment renseignées les aides
humaines et techniques ; le degré d’'accomplissement de 27 habitudes
de vie, et la mobilité géographique, en particulier vers la France. Le
questionnaire est proposé en version papier, ou numérique ; en auto-
ou hétéro-passation avec 'enquétrice, accompagnée de l'interprete
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pour assurer l'interprétation en LSF 2 des questions, des modalités de
réponse et des réponses du participant. La version numérique, en
ligne, a été créée sur le logiciel denquéte et danalyse de
données Sphinx.

Pour compléter et contextualiser ce recueil quantitatif, lenquéte de
terrain a également mobilisé une méthodologie qualitative par :

1) des entretiens de type biographiques, ce choix méthodologique
s'inscrivant dans la volonté de valoriser le courant narratif, et la mise
en récit de 'expérience du handicap (Ville, 2008). Ils ont été conduits
avec des personnes sourdes et malentendantes (en présence dun
interprete si nécessaire) et parfois de leur entourage. Les entrées
thématiques recoupent celles du questionnaire : situation socio-
économique, biographie familiale, parcours de soins, activités réali-
sées et modalités d'accomplissement (par exemple, vie quotidienne,
scolaire, professionnelle, activités citoyennes, culturelles), dans les
environnements familiaux, extra-familiaux et institutionnels; confi-
gurations relationnelles et processus de (dé)socialisation liés au
handicap dans ces divers espaces.

2) des entretiens semi-directifs, conduits avec des professionnels et
intervenants des champs scolaire, social, médico-social, profes-
sionnel, associatif, en veillant a constituer un panel diversifié, et ce
pour lensemble de la population-cible (enfants et adolescents,
adultes, ainés, population active). Il s’agissait de les interroger sur
leur savoir expérientiel, les enjeux liés a la surdité et au contexte
local, leur perception des moyens humains et institutionnels et la
cohérence de ces moyens avec les besoins des personnes sourdes
et malentendantes.

Pour le recrutement des sujets, la technique d’échantillonnage non
probabiliste dite « boule de neige » (snowball sampling,
Goodman, 1961), proche du Respondent Driving Sampling!® a été
privilégiée. De fait I'échantillonnage de populations aux contours
imprécis, difficiles a atteindre en raison de caractéristiques poten-
tiellement stigmatisantes, ou « rares » car peu saisissables par les
outils statistiques, constitue un défi majeur en sciences
sociales (Bataille et al., 2018). Certains répondants, de fait de leur
positionnement dans le tissu de liens ont été des « gatekee-
pers » (Olivier De Sardan, 2007) en facilitant 'acces au terrain,
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I'acceptabilité et la diffusion de l'enquéte, et ainsi la récolte des
données. A cet égard, l'entremise des associations (notamment le
partenaire opérationnel de l'étude, l'association Bébian Un autre
Monde) et des interpretes a été décisive pour diffuser 'enquéte et
instaurer un sentiment de confiance dans la communauté sourde.
Leur relai aupres des acteurs investis dans 'accompagnement de la
surdité en Guadeloupe, ou plus largement du handicap, a également
éteé tres facilitateur.

Sources informatives et participants

Au total, 'enquéte a impliqué plus d'une septantaine d'informateurs.
Plus précisément, sur le volet quantitatif, 57 participants ont répondu
au questionnaire. L'échantillon (n = 57; Mage = 42,6 ; Ecart-Type, ET =
13,9) comporte 34 femmes (Msge = 44,3; ET = 14,4; 63,1 %) et
23 hommes (Mzge = 40,04 ; ET =13,02; 36,9 %).

Sur le volet qualitatif, les personnes interrogées sont des profession-
nels, intervenants ou acteurs en lien avec le handicap ou la surdite,
des personnes sourdes et malentendantes et leurs proches. En plus
des entretiens (n = 36, durée moyenne d'une heure) constituant le
ceeur du matériau discursif, une vingtaine d'unités qualitatives sont
issues de plusieurs sources, et temps d'échanges formels et informels
(réunions de co-construction, échanges post-passation du question-
naire, ateliers, permanence au Centre Hospitalier Universitaire, sémi-
naire, journées de rencontre des Sourds). Le volume indiqué rend
donc bien compte du nombre d’entretiens et non du nombre d’'infor-
mateurs rencontrés. De nombreux acteurs étant eux-mémes
concernés par la déficience auditive, ou étant dans l'entourage
proche de personnes sourdes et malentendantes, prés de la moitié
des entretiens (n = 15) sont de type « récits de vie ». Chaque contenu
discursif fut retranscrit (mot a mot, verbatim), en vue de l'analyse
thématique, puis anonymisé.

Les caractéristiques de I'échantillon des personnes sourdes et malen-
tendantes figurent dans le tableau ci-apres :

Tableau 1. Caractéristiques socio-démographiques, survenue de la surdité et

autodéfinition des personnes sourdes et malentendantes
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Caractéristiques N (%)

Situation maritale

En couple* 24 (56,4 %)
Célibataire 31(43,6 %)
Niveau d’études

Aucun diplome 5(9,1 %)
Inférieur au Bac 27 (49,1 %)
Baccalaureéat 14 (25,5 %)
Supérieur au Bac 9 (16,4 %)
Situation professionnelle

Actif 21(38,9 %)
Sans activité 27 (50 %)
En retraite 6 (11,1 %)
Survenue de la surdité

De naissance 34 (59,6 %)
Au cours de la vie 23 (40,4 %)
Autodéfinition

Sourd 37 (64,9 %)
Malentendant 15 (31,6 %)
Autre 5 (15,8 %)

Autre : « Hybride / les deux » 3

Autre : « Entendant » 2

*Qu'ils résident (32,7 %) ou non (10,9 %) avec le partenaire

Pour caractériser les répondants, au-dela de l'approche par le
contexte de survenue de la surdité, et par les restes auditifs, telle
qu'utilisée dans des enquétes nationales, il nous a semblé pertinent
de nous appuyer sur une dimension subjective et identitaire. Celle-ci
est liée a lautodéfinition des personnes, quelles que soient leurs
caractéristiques physiques ou fonctionnelles. A l'item : « Je me définis
comme... », les modalités de réponse étaient les suivantes : « Sourd »,
« malentendant », « ni I'un ni 'autre » « autre » (« précisez », compre-
nant un espace d'expression libre). Sur les 57 répondants a litem,
37 participants se définissent comme sourds, 15 déclarent étre malen-
tendants ; pour 5 participants, leur identité est « autre » : 3 s‘auto-
définissent comme « hybride » ou « les deux » (sourd et malenten-
dant), et deux individus (jeunes implantés) sauto-catégorisent
comme « entendants », et rejettent l'assignation a la catégorie de
déficient auditif ou de surdite.
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Lanalyse des modes de communication privilégiés est également
pertinente pour caractériser les répondants : la langue des signes
francaise est prédominante. En effet, elle est souvent utilisée par plus
de 772 % (n = 44) des participants, 3 individus (5,3 %) seule-
ment l'utilisant rarement, suivie de l'écrit, fréquemment (52,6 %, n =
20) et rarement (29,8 %, n = 17) utilisé, puis de la lecture labiale, a
laquelle ont souvent recours plus de la moitié des répondants (54,4 %,
n = 31, vs 33,3 %, n = 19 qui l'utilisent rarement). 36,8 % (n = 14) ont
souvent recours a l'oralisation. Le Langage Parlé Complété n'est
fréquemment utilisé que par deux répondants; 63,6 % (n = 35) des
enquétés sont incapables de l'utiliser.

Approche quantitative de la
participation sociale des
personnes sourdes

et malentendantes

Evaluer la perception de limitation
dans les activités

Lindicateur synthétique « GALI » (Global Activity Limitation Indicator,
ou « indicateur global de restriction d’activité ») a été utilisé afin de
saisir la perception globale de limitation des participants. Il permet
de poser une question unique incluant quatre éléments constitutifs
du handicap (Dauphin et Eideliman, 2021) : sa dimension chronique
(« depuis plus de 6 mois »), ses causes (« probleme de santé ») et le
fait que l'on cherche a mesurer les conséquences sur les activités
(« limité dans les activités ») dans un contexte social donné (« que les
gens font habituellement »). Sont considérées comme étant handica-
pées, au sens ou elles ont de fortes restrictions dactivite, les
personnes répondant « oui, fortement » a I'énoncé suivant : « Etes-
vous limité(e), depuis au moins six mois, a cause d'un probleme de
santé, dans les activités que les gens font habituellement ? Oui, forte-
ment limité(e) / Oui, limité(e), mais pas fortement / Non, pas limité(e)
du tout. ».
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Dans notre questionnaire, nous avons apporté une modification a cet
énoncé : en effet, dans la phase de co-construction de l'outil, les
retours faits par les membres de I'association partenaire opérationnel
du projet nous indiquaient que la surdité n'étant pas considérée
comme un probleme de santé ou une pathologie, le répondant n’attri-
buait pas les difficultés rencontrées dans le quotidien au fait d’étre
sourd, ou malentendant, avec cette formulation, entrainant une sous-
estimation des limitations percues. Le terme « handicap » était lui
aussi trop connoté négativement et stigmatisant pour les personnes.
Par conséquent, nous ne parlons pas de « probleme de santé » mais
précisons la cause en désignant la surdite, ou les difficultés d’'audition.

Plus de 40 % des participants (40,4 %, n = 23) indiquent se sentir
fortement limités dans des activités que les gens font habituellement.
Ils sont 31,6 % (n = 18) a se sentir limités, mais pas fortement, et 28,1 %
(n = 16) a estimer n'étre pas du tout limités. Malgré la faible taille des
sous-groupes, une analyse comparative a été menée pour identifier
d’éventuelles différences entre ceux qui s‘auto-désignent comme
sourds (n = 37) et ceux qui se considerent autrement, toutes catégo-
ries confondues (n = 20). D'un point de vue statistique, les différences
observées ne sont pas significatives (test du Chi2 non significatif, p
=0.1).

Les habitudes de vie des personnes
sourdes et malentendantes

Afin d’évaluer la participation sociale (ou le degré de réalisation des
habitudes de vie), 27 activités quotidiennes ont été proposées dans
le questionnaire. Pour chaque item, il était demandé au répondant
d’indiquer le degré de facilité dans I'accomplissement de cette acti-
vité (ou son non-accomplissement). Dans un objectif de traitements
quantitatifs, les réponses ont été recodées de la facon suivante : 0,
pour la modalité « impossible a faire, mais jaimerais », 1 « tres diffi-
cile », 2 « plutot difficile », 3 « plutot facile », et 4 « tres facile ». Si
I'habitude de vie n'est pas pertinente, le répondant peut indiquer « ne
me concerne pas », auquel cas celle-ci n'est pas considéreée.

Les activités (voir Tableau 2) dont la réalisation est la plus difficile (<
ou = 2) concernent le fait d'exercer sa citoyenneté (« participer a la
vie citoyenne, par ex. voter »), regarder les actualités a la télévision et
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la realisation de démarches administratives en présentiel (par
exemple a la Caisse d’Allocations Familiales [CAF 4] ou a la Mairie).

D'autres activités sont accomplies avec une certaine difficulté (score
compris entre 2 et 3) : les rendez-vous médicaux (« aller a un rendez-
vous médical »), le fait d’avoir des loisirs culturels (comme aller au
musée), réaliser des démarches administratives a distance, communi-
quer avec des entendants, lire (un journal, un livre), passer le permis
de conduire, communiquer avec les collegues de travail, communi-
quer avec la famille, et enfin suivre les actualités sur internet. Les
autres activités (déplacements, soins du corps, taches et loisirs
domestiques, alimentation et repas, activités sportives et artistiques,
communication avec des personnes sourdes, suivi des films, séries et
documentaires a la télévision) ont un score d’accomplissement élevé
(sont accomplies avec facilité, score > 3).

Des analyses comparatives entre groupes ont été conduites a l'aide
du test du U de Mann-Whitney, la distribution des données ne
suivant pas une loi normale (test de Shapiro-Wilk significatif). Les
résultats figurent dans le tableau ci-apres. La faible taille de I'échan-
tillon ne permettait pas d'effectuer des analyses par sous-groupes, a
partir de catégories construites et croisant un ensemble de variables
pertinentes (par exemple, moment de survenue de la surdité, degré
de limitation déclarée, aide technique utilisée, mode de communica-
tion privilégié, autodéfinition). Dans la littérature, les travaux font
part de I'hétérogénéité des approches et des difficultés pour deli-
miter les catégories pertinentes des analyses liées a la surdité. Dans
notre étude, les données quantitatives portent sur I'ensemble des
personnes sourdes et malentendantes mais des comparaisons inter-
groupes ont toutefois été proposées lorsque jugé pertinent au regard
de la variable considérée (participation sociale, stigmatisation percue,
limitation globale dans les activités). Nous avons tenu compte de la
distinction entre les répondants se définissant comme sourds, et
ceux qui adoptent un autre qualificatif. Ce regroupement sous la
désignation commune « autre » ne renvoie pas forcément a un
groupe homogene et cohérent, mais il nous apparaissait que les
personnes sautocatégorisant comme sourdes font face a des diffi-
cultés quotidiennes, et des besoins de compensation et d’adaptation
de l'environnement plus importants. Le matériau qualitatif permettra
d’affiner et d’appuyer ces hypotheses.
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Tableau 2. Scores moyens (et écart-type) d’accomplissement des activités quoti-

diennes pour I'ensemble des personnes sourdes et malentendantes, et par

groupe, avec valeur p du test de Mann-Whitney.

Habitude de vie

Soin du corps
Préparation repas
Salimenter
Déplacements (int)
Transports publics
Mobilité (ext)

Passation permis
de conduire

Actualité via internet

Actua-
lité télévisuelle

Lecture
Courses
Taches ménageéres

Démarches
admin (prés)

Démarches
admin (dist)

Vie citoyenne

Communica-
tion entendants

Communica-
tion sourds

Communica-
tion famille

Communica-
tion collegues

Rendez-
vous médicaux

Usages numériques
Loisirs domestiques
Loisirs culturels

Activités Physiques
et Sportives

Popula-

tion totale
(moyenne

+ écart-type)

3.94 £ 0.23
3.77 £ 0.54
3.91+0.44
3.96 + 0.18
3.07+0.99
3.40 +0.87
2.60 £1.23

2.77+113
1.91+1.30

2.54 +1.09
3.67 + 0.61
3.89 £ 0.46
2.02+0.98

2.31£1.03

1.61+1.37
2.39 £0.86

3.41£1.02

2.74 = 0.87

2.63 £0.92

218 +1.06

3.35+£0.85
3.57+0.74
228 £1.19

3.25+0.98

Sourds
(moyenne
+ écart-type)

3.94 £ 0.23
3.77£0.54
3.94 £ 0.23
3.94 £0.23
3.13£1.05
3.45+0.95
2.64 £1.32

2.64 120
140 £1.11

2.22£1.09
3.69 £ 0.62
3.97+0.16
1.83 £1.02

2.21+1.13

1.23 £1.32
2.16 £ 0.83

3.70 £ 0.81
2.64 £ 0.91
248 + 0.94
1.91+1.01

3.37+0.86
3.50+0.84
1.97£1.19

3.22 £1.09

Autre
(moyenne

+ écart-type)

3.95+0.22
3.78 £ 0.54

3.85 £ 0.67
4.00 £ 0.00
2.94 £ 0.89
3.30£0.73
1.20 £ 0.97

3.00 £ 0.97
2.85+£1.08

3.10+0.85
3.61+0.60
370 £ 0.16
2.38+0.77

2.50+0.78

2.35+116
2.80 +0.76

2.84 £1.16

2.90£0.78

3.00 £ 0.77

2.68 +1.00

3.30 £ 0.86
3.72 £ 0.46
2.80 £1.00
3.31+£0.74

Valeur p
(Test U de Mann-
Whitney)

0.96
0.97
0.96
0.29
0.35
0.13
0.51

0.32
<.001

<.05
0.46
0.05
<.05

0.39

<.01
<.01

<.001

0.33

0.13

<.01

0.71

0.45
<.01
0.86
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Sorties 3.40+0.92 340+1.01 3.40+0.87 0.56
Contenus audiovisuels 3.09 +0.95 2.94+0.98 3.35+0.87 0.12
Activités artistiques 3.22+103 331+114 3.05+0.74 0.08

Les différences observées sont significatives quant aux habitudes de
vie suivantes : suivre les actualités sur internet, lire, participer a la vie
citoyenne, communiquer avec des entendants, communiquer avec
des personnes sourdes, assurer ses rendez-vous médicaux et avoir
des loisirs, et une vie culturelle. Pour toutes ces activités, a I'excep-
tion de la communication avec des personnes sourdes (ou les Sourds
ont plus de facilité), le score moyen des répondants du groupe Autre
est supérieur; en dautres termes, les personnes se définissant
comme sourdes rencontrent davantage de limitations et
de difficultes.

Un manque d’accessibilité au quoti-
dien : « On a I'impression de pas étre
completement dans la société »

Les productions discursives apportent un éclairage supplémentaire a
ces données quantitatives. Parmi les thématiques abordées, c'est la
question de l'accessibilité qui est primordiale et récurrente. Acces
aux espaces et aux démarches de la vie quotidienne : administrations,
commerces, institutions, mais également aux services de soins, a
I'information locale et nationale, a la vie culturelle, ou encore a la vie
citoyenne et politique.

Ainsi, concernant les actualités et les informations diffusées a la télé-
vision ou dans la presse, les personnes sourdes précisent quelles sont
bien souvent exclues du fait du manque d’accessibilité en langue des
signes, ou de retranscription, et de leur faible niveau de maitrise de
l'écrit. Par exemple, Yanis, Sourd et formateur en Langue des signes
francaise (LSF) précise :

Pour les courses, c'est facile mais pour la communication, c'est un
peu compliqué. (...) Les principales difficultés je dirais que c'est dans
le travail, et ensuite pour le code de la route (...) et aussi dans le
domaine meédical cest tres difficile pour communiquer, et pour le
journal aussi, on n'a rien!
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Sa compagne, également Sourde et locutrice en LSF, ajoute :

Si on comprend pas on peut pas avancer, on peut pas vivre. (...) Par
exemple une prévention, ou une alerte pour une tempéte, il faut étre
alerté si quelque chose de grave se passe.

Pour rappel, les résultats de I'enquéte quantitative ont montré que si
les personnes sourdes et malentendantes passaient fréquemment par
écrit pour communiquer avec autrui, la lecture est une tache peu
aisée, et plus difficile pour les personnes auto-décrites comme
sourdes. Les messages de santé publique, ou relatifs aux risques
climatiques et météorologiques sont ainsi au cceur de cette problé-
matique de mise en accessibilité de lI'information, comme cela a été
pointé par plusieurs répondants, et des associations locales qui se
font le relai de ces informations aupres de la communauté sourde :

On a pointé du doigt que pour tout ce qui était cyclones et des
choses importantes il fallait que ce soit médiatisé, enfin accessible
(...); c'est ce qu'on faisait nous a notre petite échelle, quand on avait
de l'argent du département, on mettait en place des conférences
d'information. Sur des démarches administratives, la santé, des
thématiques d’actualité, des choses comme c¢a. Mais (...) C'est pas
notre role. (Entendante, membre d’'une association)

La désinformation a été tous azimuts donc ils [les sourds] se la sont
prise de plein fouet, donc si personne ne les informe réellement, ils
vont prendre la premiere information qui leur vient. (...) Les
premieres représentations des logos sur le sida ressemblent a des
symboles du nucléaire donc pendant un moment, les sourds ont
pensé qu'entre le sida et le nucléaire, il y avait un lien. (...) Cest pour
¢a que l'information est primordiale. (Orthophoniste en structure
d’accueil de jeunes personnes sourdes et malentendantes)

A cet égard, l'accueil des personnes sourdes et malentendantes et
l'accompagnement dans les démarches administratives sont des
objectifs prioritaires des politiques publiques, comme l'indique 'agent
chargé de la politique d'inclusion pour la Direction de I'Economie, de
'Emploi, du Travail et des Solidarités (DEETS), qui précise également
qu'une démarche d'« acculturation » des agents a été initiée dans
ce sens afin de « finalement proposer, affiner et adapter un service
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public pour ces personnes qui ont ce déficit sensoriel ». Avec un
retard notifié « dans le fait d'étre en égalité de traitement des
usagers ». Concernant plus particulierement les établissements
publics de santé, Jean-Louis, sourd oraliste et directeur d'une plate-
forme d’accessibilité, précise lors d'un entretien :

Vous avez parlé de la mairie, de la Caisse d’Allocations Familiales, des
urgences, typiquement ce sont le type (...) d'établissements recevant
du public qui vont avoir une obligation fondamentale d'accessibilité
(...). Le secteur de la santeé c'est le plus mauvais éleve, et de tres loin.
(...) Quand on regarde le colit pour rendre accessible un hopital aux
sourds et malentendants cest de l'ordre de 10 a 12 000 € par an. (...)
Donc c’est une question de volonte, de mentalité. Et c'est encore plus
amplifié dans les territoires d'Outre-Mer qui sont les

parents pauvres.

Laccessibilité aux soins, tout au long du parcours, a commencer par
la prise de rendez-vous avec un professionnel de santé, jusqua la
prise en charge et au suivi de soins, est une problématique impor-
tante sur le territoire. Précédemment l'analyse par sous-groupe a
montré que la population sourde rencontre des difficultés significati-
vement plus grandes pour honorer ses rendez-vous meédicaux.
Lorsqu'ils sont interrogeés sur leur facon de prendre rendez-vous avec
un meédecin, plus de la moitié (51,9 %, n= 28) des personnes sourdes
et malentendantes indiquent étre aidées par un tiers (par exemple,
proche de la famille, ami). 37 % des répondants indiquent étre auto-
nomes (avec, vs sans difficulté, 14,8 %, n= 8, et 22,2 %, n = 12, respecti-
vement). Concernant leur connaissance et leur utilisation de services
de soins adaptés a I'accueil des personnes sourdes, ils sont plus de la
moitié (54,4 %, n = 31) a indiquer n'avoir jamais eu recours a de tels
services. 36,8 % (n = 21) y ont déja eu recours, mais en France hexago-
nale ; pour pres de 90 % de I'échantillon (87,7 %, n = 35), aucun service
de soins adapté a I'accueil des sourds n'existe en Guadeloupe.

Plusieurs personnes sourdes et malentendantes et proches
rapportent ainsi des expériences de manque d’accessibilité et de
difficultés importantes de communication liées a la prise de rendez-
vous, a l'accueil des urgences ou aux interactions avec des profes-
sionnels de sante :
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Ca ce serait un avantage d’avoir cette langue des signes, et méme a
I'hopital. Créer, méme a I'hdpital, un pole spécialisé pour les
personnes sourdes. (...) La PCH est utilisée pour payer l'interprete
mais apres moi jai envie quon soit plus moderne, qu'on ait des
choses adaptées a notre situation et a I'actualité et pas qu'on soit
I'enfant pauvre de la France. (Raphaél, Sourd)

Par exemple chez le gynécologue, pour passer un [.LR.M., pour le
dentiste, il faut toujours un interprete. (...) Parce que c'est ma vie et
jai envie de garder cette autonomie, de me débrouiller (...) C’est tres
compliqué I'hopital il y a zéro interprete et a chaque fois s'il y a un
accident c'est a nous d’appeler l'interprete pour qu'il vienne (...) Pareil
quand ils expliquent comment prendre un médicament si on
comprend pas, il peut y avoir des répercussions assez graves.
(Sandra, Sourde)

Alors une accessibilité en langue des signes ¢a c'est tres important
notamment dans le domaine médical, c’est primordial. Le code aussi,
et méme a Pole Emploi!® il faut qu'il y ait des gens qui sachent signer,
et aussi dans le domaine judiciaire, la police et la gendarmerie, c’est
important qu'il y ait de la langue des signes. Mais la priorité je dirais
que cest le médical. (Julie, Sourde)

Lenjeu d'inclusion des personnes dites handicapées dans la société
repose sur la mise en accessibilité de tous les pans de la vie sociale.
Or, s’agissant de la vie culturelle, la encore les lieux recevant du
public, tels que les musées, ne permettent pas une participation
sociale et une pleine expérience des offres culturelles aux personnes
sourdes et malentendantes. En effet, le terme « accessibilité » est
d’ailleurs souvent réduit a la mobilité, aux déplacements et au cadre
bati. Marc, Sourd, témoigne de son expérience alors qu’il se rend,
accompagné de son fils entendant, au Mémorial ACTe a Pointe-a-
Pitre, un lieu culturel et symbolique puisqu’il est dédié a la mémoire
collective de l'esclavage, avec une ouverture sur le monde contempo-
rain :

C'est important d’étre informé au musée, par exemple sur l'histoire,
notre origine est guadeloupéenne mais on n'a aucune information, il
n'y a pas d’historien. Il y a des gens qui viennent de métropole mais
qui ne sont pas au fait de la culture guadeloupéenne. Donc il nous
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faut vraiment un acces a I'histoire de nos ancétres, de la Guadeloupe.
(...) Cest important, c'est capital ! Méme si on est sourd.

La participation sociale dans le champ de la citoyenneté est forte-
ment entravée pour les personnes sourdes et malentendantes :
précédemment, les résultats indiquaient en effet que parmi tous les
items liés a la réalisation des habitudes de vie, le fait dexercer
sa citoyenneté est l'activité la plus difficile a accomplir. Laccessibilité,
dans ce cadre, est donc fondamentale pour garantir aux sourds le
plein exercice de leurs droits et un traitement égal de tous les
citoyens :

Tout notre vécu et nos vies sont importantes aussi, méme a la mairie
il faudrait un interprete, pour que les sourds puissent comprendre,
qu’il y ait une accessibilité et qu'ils puissent s’exprimer aussi car s'il
n'y a pas d’affichage nous on est au courant de rien ou bien il y a des
affiches qu'on n'arrive pas a lire. Il faut que les sourds puissent
participer a la vie citoyenne donc on a besoin d’accessibilité au
minimum, du coteé citoyen. (Sylvie)

Le mot citoyenneté je trouve qu’il est adapté effectivement pour les
entendants mais pour les Sourds, pour devenir citoyen c'est tres
compliqué. (...) On a I'impression de pas étre completement dans la
société. Pour les entendants il y a cette possibilité d’évoluer,
notamment pour devenir président, mais nous les Sourds on est
toujours en bas de I'échelle (...). (Raphaél)

Compenser : des aides
humaines insuffisantes

Interrogés sur l'aide globale dont ils ont besoin pour reéaliser la
plupart de leurs activités quotidiennes, les répondants indiquent,
pour plus des deux tiers dentre eux (71,9 %, n = 42), avoir besoin
souvent (n = 20), ou parfois (n=21), d'aide au quotidien. Pres d'un tiers
(28,1 %, n = 16) affirment n’avoir jamais ou presque besoin d’aide pour
accomplir leurs activités.

De fagon générale, les répondants affirment, a 66,7 %, avoir besoin
d’'une aide humaine dans I'accomplissement de leurs taches au quoti-
dien (n = 38, vs 33,3 %, n = 19). Plus précisément, cette aide provient
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essentiellement de I'entourage, pour pres de la moitié des personnes
sourdes et malentendantes (45,9 %, n = 17), de professionnels (tel que
linterprete ; 18,9 %, n = 7) ou des deux (proches et professionnels,
35,1 % n = 13). Plusieurs enquétés rapportent ainsi :

Oui C'est tres compliqué pour moi, par exemple aller chez le
médecin, je suis obligée d’appeler ma sceur mais si elle est occupée
quelle travaille dans ce cas je suis completement bloquée, et si
linterpréete est occupé je peux pas non plus faire appel a elle donc jy
vais seule et je me débrouille (...). (Sylvie, Sourde, locutrice LSF)

Pour les professionnels de santé€, je prends ma sceur ou un proche de
ma famille. (...) On me dit souvent vous devez prendre rendez-vous
par téléphone et non pas venir sur place. (...) Jai déja dit je ne peux
pas appeler je suis sourde c’est pour ¢a que je viens sur place il faut
que je fasse appel a mes parents ? Comment je fais. (Julie, Sourde,
locutrice LSF)

La sollicitation d'un proche peut aussi générer des freins dans des
consultations relevant du secret médical, ou créer des situations
inconfortables pour le partenaire, qui cumule les roles - dont celui
d’interprete ;

Mon role cest celui de maman, ce n'est pas le role de traduction et je
me retrouve tres souvent dans cette situation-la (...) Lhopital, tous
ces trucs-la, la mairie, 'administration. Mon compagnon c’est moi qui
fais les démarches sur les trois quarts des choses. (Sophie,
entendante, compagne d’'un sourd)

Face au manque d’accessibilité dans I'espace public et les administra-
tions, bien souvent, cest la personne sourde qui initie le recours a
linterprete, et ce a ses frais; celui-ci sort parfois également de son
« rble » initial :

Quand tu vois des gens, et aussi bien a la MDPH [Maison
Départementale pour les Personnes Handicapées '¢], jhallucine.
Quand on te dit « vous pouvez pas lui remplir son papier ? » Moi je
suis interprete, je suis pas assistante sociale ! « Oui mais vous
imaginez pas, et machin il faut l'aider » mais non, c'est pas mon
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role, c’est votre role. Et je leur ai dit « pourquoi vous ne mettez pas
une permanence, avec une personne signante ? » (Interprete en LSF)

A cet égard, de nombreux dysfonctionnements et irrégularités ont
éte pointés par les répondants concernant leurs démarches adminis-
tratives aupres de la MDPH, et les aides et compensations percues
en conséquence!’”. Lexamen des pratiques des MDPH révéle une
évaluation différenciée et parcellaire des besoins de compensation
des personnes en situation de handicap !8. En paralléle des délais de
traitement qui engendrent de nombreuses ruptures de droits, le
Défenseur souligne les inégalités territoriales. A titre dexemple,
Iinadéquation des tarifs de la PCH (Prestation de compensation du
handicap) pour couvrir les besoins réeels des personnes handicapées,
et le reste a charge qui en découle pour les bénéficiaires. Une profes-
sionnelle de la surdité, orthophoniste en libéral, rapportait ainsi en
entretien :

Le point le plus noir c'est la MDPH. C'est-a-dire qu'ils [les personnes
sourdes et malentendantes] font des demandes, de reconnaissance
de leur handicap, qui partent dans des dossiers, qui durent un an,
deux ans et ils sont méme pas rappelés. Il y en a qui n'aboutissent
jamais et tres peu aboutissent. Donc c'est vraiment catastrophique.
(...) I1'y a méme certains qui ne touchent plus l'allocation, la PCH. Ils
savent pas pourquoi, ils font les relances, ils ont personne.

Pour contacter les services publics, les personnes sourdes et malen-
tendantes doivent pouvoir bénéficier d'une « traduction écrite simul-
tanée et visuelle de toute information orale ou sonore les concer-
nant » (article 78 de la loi n°® 2005-10219). Depuis 2018, en France
hexagonale, les opérateurs de réseau mobile se doivent de fournir un
service gratuit de relais téléphonique a I'ensemble de leurs souscrip-
teurs souffrant d'une perte auditive. Pour les départements et régions
d’Outre-Mer, il est a présent possible d’effectuer des appels télépho-
niques, mais aux horaires de la France continentale; ainsi aucun
centre-relai spécifique n'existe en Guadeloupe :

On a besoin d’interprete, il y a un réel manque, c'est vrai qu'il y a déja
des centres relais téléphoniques mais ici il n'y en a absolument pas et
en plus avec le décalage horaire cest compliqué d’appeler, donc il

faut vraiment créer un centre de relais téléphonique en Guadeloupe.
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(...) Dans le domaine privé comme dans le domaine public
effectivement on voudrait une égalité complete avec les entendants.
(Léa, Sourde et formatrice en LSF)

Le probleme des Sourds, c'est vraiment d'appeler. Roger Voice est
compliqué, il faudrait créer un service ou un pole d’interprete ici en
Guadeloupe (...) et aussi la possibilité d’appeler librement sans passer
par la France. (...) On a beaucoup de retard ici. (Raphaél, Sourd)

Revendications identitaires : « Si
tout le monde signait, il n'y aurait
plus de handicap! »

Contours de la surditeé et iden-
tité(s) sourde(s)

41 La population sourde et malentendante recouvre une grande hétéro-
genéité de profils et une diversité des parcours, ce qui ne permet pas
d’établir précisément une « typologie du sourd ». La distinction entre
les personnes sourdes de naissance, et celles qui sont « devenues »
sourdes est importante puisque ce sont ces dernieres qui font vérita-
blement l'expérience d'une rupture biographique et d'un bouleverse-
ment de leur quotidien. Pour les premieres, la surdité est une compo-
sante de lidentité. Lydie, entendante et mere dune adolescente
sourde, l'explique en entretien :

Parce que quelqu'un qui devient sourd, qui est malentendant a 50 ans
ou 60 ans, ou par accident cest autre chose, que celui qui nait sourd,
qui se développe différemment, et moi jadhere tout a fait au

concept de culture et d’identité. Je pense qu'il faudrait dire qu'un
malentendant en fait c'est 'entendant qui a perdu. (...) Imaginez-vous
quelqu'un qui a connu l'audition : il ne peut pas le vivre de la méme
facon que celui qui ne I'a jamais connue. (...) On ne souffre pas de ce
dont on ne sait pas.

42 Dans notre enquéte, nous tenions a distinguer les personnes sourdes
des malentendantes. Mais la différence est-elle seulement liée a la
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precocité de la perte ? est-ce le degré, l'intensité de la perte qui les
distingue ? le moment, ou la situation évoquée (par exemple, un sourd
qui retire sa prothese auditive en rentrant du travail) ? clest le risque
d'une définition médicale ou fonctionnelle qui est la pointé, en
masquant egalement les dimensions subjectives, identitaires et
l'aspect culturel du monde sourd. Interrogeant l'artificialité de ces
distinctions, Eloise, Sourde et locutrice en LSF, explique ainsi en
entretien :

Qu'est-ce que ¢a veut dire pour vous malentendant ? C'est quoi le
sens précisément parce que pour les sourds, parfois on a
limpression que c’est un mot inventé. Parce qu'un malentendant c’est
un mauvais sourd, ou c’est un mauvais entendant ?

(...) Il y a des personnes sourdes qui ont un reste auditif. Il y a des
personnes qui ont perdu l'audition qui ne savent pas signer, et moi je
pense quelles sont exclues parce qu'elles n'ont aucune langue (...).
Mais nous a I'heure actuelle, il y a des sourds, des malentendants, des
personnes implantées, des entendants et tous ces mots-la jai envie
de les mettre de coOté, javais pas envie de stigmatiser les personnes
nous on en a souffert. Moi par exemple je peux parler, mais du coup
on me dit « tu es une fausse sourde car tu entends un peu ». Et du
coup ¢a questionne mon identité et ¢ca me géne.

Le mode de communication privilégié est également une dimension
importante de lidentité sourde, déplacant le critere sensoriel de
« l'oreille », vers celui d'une culture commune - en rappelant que le
handicap est relatif :

Si tout le monde signait, il n'y aurait plus de handicap ! (Interprete
en LSF)

Lors d'un entretien, une audioprothésiste témoigne de la diversité
des profils qu'elle recoit en alertant sur les risques de biais liés a
notre méthode d'échantillonnage, puisqu'elle est favorisée par le relai
associatif : il s'agit d’approcher également les sourds faisant le choix
d'un retour vers le monde entendant, vers l'oralisation. Effectivement,
notre échantillon comporte trés peu de sourds oralisants, non locu-
teurs en langue des signes. Le témoignage de Jean-Louis, sourd
profond oralisant, non locuteur de la LSF, est a cet égard édifiant : il
valorise la multiplicité des moyens de communication :
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Moi non plus je ne signe pas (...) je suis une personne sourde oraliste
qui a grandi dans la filiere classique avec des entendants. (...) Je
pense qulil y a un phénomene qui va s'étendre, cest le bilinguisme
(...); [car] quand il s'agit de commencer les études supérieures et la
vie active, le fait de maitriser l'oralisation ou a minima le francais
écrit c'est une clé qui est indispensable pour évoluer et avoir une
carriere. (...). Apres il y a des personnes, des parents, par exemple qui
disaient « jespere que mon fils sera sourd » : pour eux la surdité cest
plus qu'une culture, c’'est un pays! avec sa langue, son drapeau etc...
ok, jespére aussi que tu lui donneras les clés parce quétre sourd,
c'est pas rigolo tous les jours non plus. Surtout si on pratique pas la
langue principale du pays dans lequel on vit!

Raphaél, en accord avec l'approche sociale du handicap, déplace la
perspective vers lorganisation environnementale et sociale. Il
explique que c'est le regard des valides qui l'infériorise ou le limite, en
ramenant sa surdité a une limite, un manque. Lui, il rejette les caté-
gories prédéfinies, délimitées par les entendants :

Je me considere comme Sourd, ou malentendant, en fait jai les deux
casquettes, les deux identites. (...) Moi je me sens au milieu. Je me
sens comme un hybride. (...) Moi je me définis pas comme limité, ce
sont les autres personnes qui sont limitantes par rapport a moi. C'est
quand ils me regardent, en tant que sourd. (...) Les entendants, quand
ils me regardent.

Les données issues du questionnaire relatives a la discrimination
percue (sentiment de mise a lécart de la vie sociale du fait de sa défi-
cience auditive) completent ces éléments : les répondants sont
presque 70 % a indiquer percevoir une discrimination importante
(22,8 % estimant quelle existe, mais faiblement, et 8,8 % indiquant
n'en ressentir aucune). D'un point de vue statistique, les différences
observées entre les groupes (auto-désigné sourd, vs autre) ne sont
pas significatives (test du Chi2, p = 0.1), indiquant que les malenten-
dants font également face a des obstacles importants dans I'environ-
nement social.



Cahiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 2 | 2024

47

48

Et les « devenus sourds » ? 'entre-
deux mondes

Alexa est devenue sourde tardivement, peu de temps avant sa
retraite. Elle a subi une implantation bilatérale quelle estime forcée,
mais dont l'urgence sexpliquait par une ossification cochléaire
rapide. Elle a fini par accepter ses implants et ne pourrait plus s'en
dispenser, méme si son identité est devenue « composite », plurielle :

Je le suis devenue [sourde], et ¢a fait une grosse différence. (...) J'ai dit
« je ne suis pas sourde, je ne suis pas entendante. Je suis entre les
deux. ». Et jarrive a me sentir tres a l'aise, que je sois sourde,
malentendante ou devenue sourde. Ca ce sont les trois identités avec
lesquels je jongle. Par exemple le matin, quand je me réveille, je suis
completement sourde. Apres...

Qu'en est-il de la surdité acquise ? du malentendant ou du devenu
sourd, de lentendant qui perd brutalement, ou progressivement
'audition, et qui découvre, ou se familiarise avec ce nouveau rapport
au monde ? le concept de liminalité, ou situation de seuil imposée a la
personne handicapée (Murphy, 1993 ; Quentin, 2019), est ici éclairant :
« mauvais entendant » et « mauvais sourd », souvent non locuteur de
la langue des signes, non intégré dans la communauté sourde ou dans
le monde associatif, il est placé a la marge, entre les deux mondes :

Pour une personne qui devient malentendante, il y a un deuil a faire.
Ils ne sont pas fédeérés, il n'y a pas une communauté de
malentendants, autant les sourds ont une identité et une culture,
alors que le malentendant, en fait il est presque plus mal loti. Son
collectif de travail I'éloigne, et lui il s'isole, donc c’est I'exclusion
absolue en fait. La déficience auditive c'est ¢a, petit a petit ils
participent plus aux conversations, ils sont plus discrets, ils
réepondent pas... et les collegues le reprochent ou disent « bon je
t'expliquerai plus tard ». (Référente PRITH, Plan régional d'insertion
des travailleurs handicapés)

Alors le malentendant, cest le plus malheureux la-dedans! (...) tant
qu’il ne s'est pas construit une identité propre, il va étre malheureux.
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Il va étre entre les deux mondes. (...) D’autant plus qu'il fait illusion.
(Responsable, structure d’accueil de jeunes sourds)

Quand vous parlez de surdité, n'excluez pas les malentendants (...)
vous et moi demain. Qui pouvons perdre l'audition (...). Les
malentendants sont les mal-aimés de la surdité, c'est dingue. Les
sourds, il y a une communauté sourde, il y a une culture sourde, une
identité sourde, une langue des signes (...). Les malentendants, en fait
jentends mal mais jentends quand méme, je fais partie du monde des
entendants. (Responsable, association)

Refuser la réparation : « je suis sourd,
et c’est comme ca! »

La systématisation du dépistage auditif néonatal montre I'évolution
des pratiques concernant les surdités de l'enfant, en tenant compte
du role majeur de la précocité du diagnostic et de la prise en charge.
En accord avec les recommandations de la Haute Autorité
de Santé 29, le discours médical valorise la proposition d’aides tech-
niques en réponse a un diagnostic de surdité : les surdités de percep-
tion relevent d'un appareillage auditif, et les plus importantes, d'une
implantation cochléaire.

Certains professionnels de santé ont un discours nuance, en valori-
sant la neutralité et le devoir d'information éclairée qu'ils doivent
respecter dans 'accompagnement et le conseil aux familles. Toute-
fois, les données collectées suggerent que la majeure partie des
acteurs de la surdité intervenant dans le champ médical ont un posi-
tionnement valorisant les aides auditives. Du point de vue médical,
cette réponse réparatrice, visant l'oralisation et la récupération totale
ou partielle de l'audition, est proposée idéalement de fagon précoce.
Les arguments avancés concernent garantir les acquisitions et
amoindrir les difficultés dapprentissage. De plus, I'abandon plus
tardif de l'aide technique, a 'age adulte, reste possible - la ou I'inverse
est plus difficile :

Que les sourds transmettent leur culture, c’est normal, c'est leur
culture. Mais vous vous étes entendante, vous transmettez a votre
enfant votre culture, vos valeurs, et apres ce sera plus facile de faire
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le chemin inverse, si un jour il veut il aura la possibilité de ne plus
porter les processeurs ; I'inverse est impossible. Au-dela d'un certain
age limplant napporte plus rien. (Carine, audiologiste)

OK ma fille mais moi si jai fait ce choix pour toi, tu avais 16 mois
javais envie que tu aies la possibilité d’entendre et de parler.
Maintenant tu I'as, maintenant tu enleves tes processeurs, on
apprend la LSF ensemble, c’est ta communaute, ton identite, je le
respecte mais je t'ai donné les possibilités d’entendre et d’écouter.
(Clara, mere d'une jeune implantee)

Interrogés sur la possession daides auditives, plus de la moitié des
repondants (58,9 %, n = 33) indiquent ne pas ou peu utiliser, ou ne pas
avoir besoin d’appareil auditif, et 50 % (n = 28) n'en possedent pas. La
plupart des participants (80,7 %, n = 46) ne sont pas implantés et
considerent ne pas avoir besoin dimplant cochléaire, ou refusent
limplant. L'enquéte qualitative révele que de nombreux sourds
éprouvent des génes, voire des douleurs (maux de téte, acouphenes,
hypersensibilité a certains sons) liées au port d’aides auditives :

[les sourds] disent que ¢a fait beaucoup plus de bruit, que ¢a nuit,
que c¢a fatigue. Les implants des fois ¢a fait des décharges
électriques. Les sourds font des bonds par moment, ils sont toujours
dans le bruit, méme la nuit du coup, s'ils enlevent le récepteur ils
disent qu’ils entendent un bruit qui n'a pas de sens, qui géne. Ca
augmenterait les acouphenes. (Lydie, entendante et mere

d’'une sourde)

A Técole jeétais obligée d’avoir un appareil mais ¢a marchait pas, le
peu de son que javais, ca me donnait mal a la téte ; jeune javais
toujours mal a la téte. (Jenny)

ATage de trois ans jai eu deux appareils. (...) Je les ai enlevés, et jétais
bien, jai eu envie d'€tre naturel, normal : je suis sourd, et c’est comme
ca!(Jean)

Du point de vue des professionnels de santé, ces difficultés rencon-
trées ne sont pas le fait de l'aide technique elle-méme, mais liées a
des mauvais ajustements ou reglages, notamment pour limplant
cochléaire. Les parents des personnes sourdes et les membres de la
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communauté dénoncent quant a eux une surmédicalisation, et la
pregnance d'une approche médicale de la surdité qui opere des le
diagnostic, comme le confient respectivement Lydie et la responsable
d'une association - centre de formation :

Jappelle ¢a un pouvoir médical parce qu'au début je I'ai vécu comme
un pouvoir exerceé sur moi (...) Au départ il y a une erreur. On part
pas par une communauté différente, on rentre par le soin donc du
coup, on rassemble tous les gens qui ont des problemes d'oreilles
alors qu'en fait, ils n'ont pas du tout les mémes besoins. On part du
soin et on le voit un peu comme une maladie. (...) Il faudrait aborder
chaque handicap comme ¢a individuellement et en tant qu'identité
différente et non pas en tant que comment on les soigne.

La difficulté qu'on a dans la surdité, cest qu'il y a le conflit qui revient
en permanence : vous avez d'un coté le corps médical qui veut
réparer la surditeé, et de 'autre coté la communauté sourde qui
revendique sa singularité.

La considération des Sourds comme une entité linguistico-culturelle
pourrait étre soutenue par le monde associatif, pourtant peu présent
dans les premiers temps du diagnostic et de suivi de I'enfant. Pour la
communauté sourde, I'essor de I'implantation témoigne d'une volonté
de normaliser, réparer les corps dits déficients, avec la crainte de voir
disparaitre la langue des signes :

C'est pour ¢a qu'on parle vraiment de minorité culturelle

et linguistique. Ils n'ont pas eu de manque au départ, ils sont nés
comme ¢a. (...) Maintenant avec le dépistage précoce, chaque enfant
est dépisté tout de suite, il faut tout de suite le réparer. Voila.
Implanter, Réparer, les blouses blanches. (...) les parents entendants
qui ont des enfants sourds, ils sont pas informés, et c'est tout de
suite la blouse blanche qui arrive. Tout de suite 'aspect médical, la
réparation. Le concept de réparer. (...) Cest une barriere linguistique,
c'est une minorité culturelle. C'est pas comme n'importe quel
handicap et ¢a devrait méme pas faire partie du pole santé.
(Interprete LSF)

Des qu'ils font le dépistage ils informent les parents mais ils ne leur
disent pas qu'il y a des associations de sourds, c'est tout de suite
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limplant. (...). La langue des signes nous permet d’'évoluer alors que
I'implant, non. (...) On veut tout de suite payer I'implant parce que
cest de 'argent et que C'est rentable. Alors que la langue des signes
c'est pas rentable. Et donc la premiere solution cest leur stratégie,
c'est la stratégie médicale. (Raphael, Sourd)

Identité Sourde... et guadeloupéenne ?
I'intersectionnalité en creux

Dans les années 1990 et 2000, I'analyse croisée des caractéristiques
des personnes dites handicapées s’inscrivait dans une approche en
termes d’'inégalités sociales (Winance, 2021). Les mouvements sociaux
de personnes handicapées, mais aussi féministes, gay ou ethniques,
ont proposé de nouvelles approches théoriques et politiques du
handicap, du genre, de lappartenance ethnique, en termes de
construction et de processus sociaux (Ibid). Une perspective plus
récente suggere ainsi dappréhender la complexité de 'expérience du
handicap, en dautres termes de le conjuguer « au
pluriel » (Mormiche, 2000), via la notion d'intersectionnalité (Cren-
shaw, 2005). Cette approche rend compte du caractere cumulatif des
registres de discriminations, et de la situation de désavantage et de
discrimination singuliere qui en découle. Ces intrications produisent
des expériences différentes de la domination, qui peut donc avoir de
multiples sources - leurs effets respectifs s'additionnant.

Dans notre enquéte, I'approche genrée n'a pas éte privilégiée, mais la
thématique a parfois émergé sous l'angle des violences sexuelles que
peuvent subir les femmes sourdes. Concernant l'appartenance
ethnique, les expériences d'oppression dont ont pu faire part les
enquétés renvoient a la domination sur le plan linguistique (frangais
vs créole), qui se surajoute a celle de la culture oraliste et entendante
(langue francaise vs langue des signes), méme si en creux peut se lire
I'oppression exercée par la Métropole. Manon, entendante investie en
association, originaire de France continentale, explique en entretien :

Ca date d’il y a méme pas 50 ans ou il y a une reconnaissance
vraiment de langue des signes, ce qui fait que toute cette aigreur et
tout ca, c'est comme regarde tu vois bien au niveau de la
Guadeloupe, au niveau de l'esclavage, et ¢a impacte encore sur
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toutes les relations. C'est encore présent, donc tu imagines méme
pas les Sourds, pour qui c’est plus récent encore. (...) Donc ils ont le
double, ils ont la double aigreur au final, au niveau guadeloupéen, je
pense qu’ils ont dii aussi avoir ce sentiment qu'ils se faisaient, que
certains s'étaient faits avoir, qu'ils avaient été soumis a, et donc la
c'est la soumission envers les entendants, les entendants veulent tout
gérer a notre place. Et donc il y a le double rapport : entre la
Métropole, et les entendants.

Un enseignant-chercheur Sourd, également originaire de France
hexagonale, ayant réalisé un travail historique sur le territoire guade-
loupéen et plus particulierement sur Auguste Bébian, aborde égale-
ment en entretien le concept d’intersectionnalité. C'est un champ
récent, en construction et a nourrir par le débat scientifique dans les
travaux portant sur l'étude des expériences liees au handicap. Il
précise ainsi [précédemment durant léchange avec lenquétrice,
Uinterpréte ne comprend pas le terme intersectionnalité, il Uépelle a
laide de la dactylologie et le définit en abordant la notion de « race »,
entendue comme construction sociale] :

Chercheur : oui la question « raciale », enfin si on peut la nommer
comme ¢a.

Enqueté : Je sens que c'est beaucoup plus fort en Guadeloupe. Par
exemple tu connais V. ?

Out out

Et bien elle, elle a subi une double discrimination et méme triple en
tant que femme, noire et sourde. Et ¢a moi jai été tres surpris de le
découvrir car a I'époque, c’était la premiere fois que je me rendais en
Guadeloupe, et je sentais qu'il y avait plus de Noirs mais qu'’ils étaient
beaucoup plus sensibles a la discrimination, ils en avaient beaucoup
plus l'expérience, beaucoup de discrimination en tant que sourds (...).
En France, ca commence a émerger la notion d’'intersectionnalité
mais la en France les sourds Noirs il y en a trés peu, en Guadeloupe
bien str il y en a plus donc c’est plus prégnant. (...) ils ont une
sensibilité a la discrimination qui est beaucoup plus forte. (...) Quand
j'y pense, sur l'identité créole, je I'ai pas forcément vue sur les sourds.
Pour moi elle est comme effacée, mais il y a I'identité Sourde qui est
la (...) et jai I'impression que c’est pas fini en termes de construction
(...) depuis douze ans on va dire, je comprends davantage cette

idée d'intersectionnalité.
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Pour d’autres informateurs, ces questions identitaires et relatives a la
domination sont liées a la langue et a I'impossibilité, pour les Sourds
de Guadeloupe, de se construire pleinement, I'enjeu étant 'appropria-
tion des spécificités locales. La langue créole?! est en effet peu
presente dans la Langue des Signes Francaise, méme si certains
signes sont adaptés au contexte socio-culturel :

Pour les sourds oui, il y a une identité propre. Un sourd
guadeloupéen c’est pas un sourd francais. Déja ils ne signent pas
pareil pour beaucoup de choses. Paques effectivement cest le

crabe ??; ou encore maman. Célibataire aussi. Ici c'est la coiffe. Donc
¢a prend des éléments tres culturels et pour le coup comme ils ont
tous éte isolées, ils 'ont développé de facon un peu endémique et
pour le coup je trouve qu'on voit des choses tres culturelles (...) javais
lancé l'idée d'une brochure, d'un petit dico de LSF purement
antillaise. Parce que quand tu dis a Pdques on se voit, le martiniquais
[habitant de Martinique, ile voisine de la Guadeloupe] te comprend.
Le Creusot [habitant de la Creuse, département francais] lui ? Qu'est-
ce que tu veux faire avec le crabe ? (Orthophoniste)

C'est la langue des signes francaise, de Métropole. Donc le fruit

a pain ?3, on disait fruit - a - pain (rires). Septembre, Cest raisin >4,
Mais ici c'est completement... il faut que ce soit local. Aussi bien au
niveau mentalité, au niveau linguistique, au niveau culture. C'est
déconnecté. A chaque fois cest la métropole qui influence. Et du
coup ici c’était toujours apres, apres. La ¢a fait quelques années qu'ils
songent a créer un laboratoire linguistique. (Interprete en LSF)

Je pense qu’il y a une certaine oppression on va dire de la métropole
en tout cas des Sourds métropolitains sur les Sourds guadeloupéens
(...) les structures extérieures a la Guadeloupe qui ne connaissent pas
la culture et qui veulent imposer la culture métropolitaine en
Guadeloupe. Ca cest pas possible, ¢ca donne un réel frein aux Sourds
qui du coup ne s’y retrouvent plus et ne savent plus comment
avancer, et qui perdent la culture dans laquelle ils vivent au quotidien
pourtant. (Eloise)
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Discussion et Conclusion

La situation sanitaire et sociale n'est pas homogene sur le territoire
francais, mais les disparités territoriales ne sont pas que le fait des
caractéristiques géographiques (insularite, €loignement) des Outre-
Mer. Les inégalités sociales et territoriales y sont plus importantes
que sur le reste du territoire national, et persistent, voire s'aggravent.
Difficultés économiques et sociales, acces inégal aux services publics,
inégale répartition des dispositifs sanitaires, infrastructures dégra-
dées... sont autant de problématiques mentionnées par les popula-
tions, interrogeant les objectifs d'égalité réelle consacrés par la loi. En
matiere de santé publique, la différenciation des objectifs en faveur
des Outre-mer est désormais prévue par le cadre législatif : les objec-
tifs de la stratégie nationale de santé (2018-2025) sont complétés

d’objectifs sanitaires propres a ces territoires 2°,

Lenquéte DECIBEL-G (DEfiCience audltive : Besoins et Leviers en
Guadeloupe) est la premiere étude, a partir dune méthodologie
mixte, a s'intéresser spécifiquement aux parcours de vie et de soins,
et aux besoins de la population sourde et malentendante de I'archipel
guadeloupéen. Pour la majorité des participants, la surdité est de
naissance ; sans aide ni compensation, il leur est impossible ou tres
difficile d’entendre une conversation, révelant un degré de surditeé
important. La plupart des enquétés sont locuteurs de la langue des
signes francaise, et s'auto-définissent comme sourds. Pour les malen-
tendants ou « devenus sourds », il s'agit de considérer les reconfigu-
rations sociales et identitaires particulieres, générées par la « rupture
biographique » vécue (Bury, 1982).

Les données liées a la participation sociale montrent de fortes limita-
tions, voire des situations de handicap rencontrées dans la vie quoti-
dienne. La majorité des participants déclare éprouver, du fait de leurs
troubles auditifs, une limitation dans des activités que les gens font
habituellement, et la réalisation des habitudes de vie est fréquem-
ment contrainte par le besoin d'une aide humaine - en particulier,
d'un proche. Les activités dont la réalisation est la plus difficile
concernent l'exercice de sa citoyenneté, le suivi des actualités, la
réalisation de démarches administratives et liées aux soins, ainsi que
la vie culturelle et liée aux loisirs.
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Dans les discours des enquétés, c'est le manque d’accessibilité qui
constitue le principal obstacle environnemental a la participation des
personnes sourdes et malentendantes, qu'il s'agisse de cette popula-
tion, de leur entourage, ou des acteurs de la surdité. Les associations
locales jouent a cet égard un role de relai et d'espace de socialisation
essentiels. En matiere de santé, I'acces aux soins est un enjeu fonda-
mental, mais il implique une possibilit¢ de communication, et de
compréhension des professionnels de santé. Lacces aux prestations
d'interprétariat est difficile, coliteux, et nécessite d’avoir pu anticiper
et organiser l'intervention.

Pour la communauté sourde, les mesures compensatoires — appa-
reillage et implant - rendent compte d'une vision déficitaire de la
surdité et d'une « idéologie de la réparation ». Si a 'adolescence, sous
lenjeu de la comparaison sociale, la quéte identitaire vise plutot a
masquer sa déficience et a devenir normo-entendant, 'adulte sourd
tend a affirmer son identité spécifique en se rapprochant de I'endo-
groupe. Le retrait des protheses auditives ou le refus de l'implant
coincide alors, au-dela de l'insatisfaction liée a 'outil, avec des reven-
dications identitaires et lessor dun sentiment dapparte-
nance communautaire.

Enfin il s’agit, dans les travaux de recherche, d’appréhender la
complexité des expériences du handicap en considérant davantage
I'entremélement de plusieurs rapports sociaux, et le caractére cumu-
latif des registres de discriminations. A cet égard, les travaux
issus des Black Disabilty Studies et plus particuliecrement des Black
Deaf Studies proposent de tisser des liens entre les différentes expé-
riences identitaires, et d’analyser l'intersection de différentes appar-
tenances communautaires. Malgré la référence a une histoire inter-
nationale et nationale commune, et une uniformité de certaines
revendications, permettant une comparaison des communautés
sourdes (par exemple en France et au Québec, Dalle-Nazébi et
Lachance, 2005), les contextes régionaux contribuent a des configu-
rations identitaires et des mobilisations collectives singulieres, appe-
lant a des analyses plus locales. Les langues des signes sont ainsi au
ceeur des revendications locales, en devenant des objets « politico-
identitaires » (Gaucher, 2009), et le désir de reconnaissance des
particularités linguistiques anime ces dynamiques. La Black American
Sign Language (BASL), constitue ainsi un dialecte issu de la langue des



Cabhiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 2 | 2024

signes américaine (ASL), développé au sein des communautes sourdes
afro-américaines, historiquement segréguées (McCaskil et al., 2011;
Toliver-Smith et Gentry, 2017). En Guadeloupe,
sourde est également caractérisée par une double identité, une

la communauté

appartenance a deux groupes sociaux potentiellement infériorisés,
générant une situation de désavantage et de discrimination singu-
liere. Loppression (du monde entendant, et de la France hexagonale,
ancienne Métropole) subie par les Sourds s'inscrit notamment dans
les enjeux linguistiques, liés a la place du créole et a 'appropriation
progressive des spécificités locales véhiculées par la langue des
signes francgaise en Guadeloupe.
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différencie ainsi de la France doutre-mer, cest-a-dire les parties de la
République francaise précisément situées en dehors du continent européen.
En 2018, un amendement a été déposé pour que le terme « métropole »,
jugé colonial, soit remplacé par « France hexagonale » dans la Constitution
francaise. Il fut rejeté en 2021. Le 23 mai 2023, I'Assemblée nationale adopte
a 'unanimité un amendement demandant 'abandon du terme « métropole »
au profit d'« Hexagone » dans la loi de programmation militaire. Ces avan-
cées sémantiques sont donc pour linstant circonscrites a ce texte, et
récentes : ainsi, les travaux scientifiques, enquétes nationales ou textes
publics (par exemple, les rapports du Défenseur des Droits en France),
mentionnent encore les termes « métropole » ou « France métropolitaine ».
Précisons que l'usage de ces termes dans nos précédents travaux (Ruffié et
Villoing, 2020 ; Villoing et al., 2016 : Ferez et Ruffié, 2015 ; Villoing et Ruffié,
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2014) ne reflete aucunement un positionnement néo-colonial, bien au
contraire. Nous nous attachons, dans ce travail et dans de futures contribu-
tions, a respecter ces avancées et a « décoloniser les mots », selon l'intitulé
de 'amendement a l'origine de I'examen de cette loi, et porté par le député
guadeloupéen Olivier Serva.

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

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

6 LAgence Régionale de Santé Guadeloupe (ARS) a commandité I'enquéte,
avec une insistance pour mener celle-ci aupres de la population des
personnes sourdes et malentendantes dans son ensemble (sans restriction a
la communauté sourde).

7 Le sentiment d'appartenance a la communauté sourde et la reconnais-
sance d'une identité culturelle, historique et d'une langue partagées par ses
membres, sont retranscrits dans I'écriture du terme « Sourd », avec majus-
cule, la ou « sourd » renvoie a une condition physiologique, selon la distinc-
tion issue de I'Université Gallaudet entre « deaf » et « Deaf ». Si initialement
nous avions tenté de tenir compte de la neutralité du discours et/ou de la
posture de l'informateur (e.g., une orthophoniste évoquant « les sourds »;
un Sourd, locuteur LSF et militant engagé dans le milieu associatif,
mentionnant « la citoyenneté des Sourds »), une harmonisation de I'écriture
du terme (en minuscules) tout au long du texte nous a semblé préférable.

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

9 Défenseur des droits, « Appel a témoignages aupres des résidents
d'outre-mer. Les outre-mer face aux défis de l'acces aux droits. Les enjeux
de l'égalité devant les services publics et de la non-discrimination », 2019. ht
tps: //juridique.defenseurdesdroits.fr/doc _num.php?explnum id=19235

10« Sourds en Guadeloupe », Yanous.com, 15 février 2019,
https: //www.yanous.com/tribus/sourds/sourds190215.html (consulte le
12 septembre 2024).

11 Ibid.

12 La LSF « créole » n'a pas dexistence officielle et son histoire n'a pas
encore été reconstruite, mais les discours des interviewés montrent bien
que des adaptations ont été effectuées par rapport a la LSF, en témoigne
lintégration d’é¢léments du créole guadeloupéen.
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13 Respondent Driven Sampling (RDS), “échantillonnage guidé par les
repondants” (Heckathorn, 1997). Cette procédure d’échantillonnage fait le
pari qu'en favorisant une implication des enquété-e-s et la mobilisation de
leurs réseaux personnels, on peut entretenir une dynamique de recrute-
ment sur un nombre important de vagues.

14 Caisse d’Allocations Familiales : organisme de droit privé, a compétence
départementale, chargé de verser aux particuliers des prestations finan-
cieres a caractere familial ou social (prestations légales).

15 Pole Emploi, ancienne appellation de France Travail (depuis janvier
2024) : établissement public a caractére administratif, chargé de l'emploi
en France.

16 Les Maisons Départementales pour les Personnes Handicapées MDPH
ont une mission d’accueil, d'information, daccompagnement et de conseil
des personnes handicapées et de leur famille, ainsi que de sensibilisation
des citoyens au handicap.

17 Au sein des MDPH, cest la commission des droits et de I'autonomie des
personnes handicapées (CDAPH) qui est chargée de prendre les décisions
ou de rendre les avis suite a 'évaluation de la situation de handicap, réalisée
par une équipe pluridisciplinaire. Ces décisions ou avis sont transmis aux
organismes compétents pour lattribution de certains droits dont I'Alloca-
tion aux adultes handicapés (AAH), la Prestation de compensation du
handicap (PCH), ou encore la Reconnaissance de la qualité de travailleur
handicapé (RQTH) (monparcourshandicap.gouv.fr)

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

19 https: /www.legifrance.gouv.fr/loda/article lc/LEGIARTI00003322016
6

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

21 Le créole guadeloupéen (kréyol gwadloupéyen) est une langue formée au
XVlileéme siecle a partir du francais, et reflétant l'histoire de ses locuteurs :
les descendants des esclaves des Antilles francaises, et d'immigrés venus
de I'Inde.

22 En Guadeloupe, le crabe de terre est le mets traditionnel consommé
durant les fétes de Paques (notamment dans le Matété a krab, plat a base de
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crabes mijotés). Il sagit d’'une tradition héritée du temps de I'esclavage » (les
esclaves n'ayant pas le droit de consommer de la viande durant le Caréme).

23 Le fruit a pain ou fruit de l'arbre a pain (Artocarpus altilis), égale-
ment appelé rimier, espece tropicale inexistante en France continentale.
Sans signe spécifique, l'interprete ou le locuteur en LSF doit donc décom-
poser le terme en « fruit » et « pain » (l'aliment a base de farine et eau).

24 Linformateur fait référence au fait que les vendanges (la récolte du
raisin) ont lieu en septembre en France hexagonale ; il n'y a pas de vignes en
Guadeloupe, du fait des contraintes climatiques. Une autre informatrice a
repris en entretien l'exemple de septembre/du raisin : « par exemple
« septembre » on va dire, ¢a se signe comme « raisin » parce quil y a des
vendanges, et donc en France effectivement on a formé ici septembre égale
raisin. Mais en Guadeloupe ¢a n’a pas de sens. Pour nous. Puisque les sourds
se disent « mais nous il n'y a pas de vendanges, si c'est pas mon identité, je
ne me reconnais pas dans cette langue ».

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

Francais

Dans les territoires frangais d'Outre-Mer, les inégalités sociales se doublent
d’inégalités territoriales, accentuant le gradient social de santé et produi-
sant une vulnérabilité particuliére. Etudier I'nfluence de la situation post-
coloniale en Guadeloupe sur les habitudes de vie des personnes dites
handicapées suppose de rendre compte des « dominations enchassées » a
I'ceuvre dans ces territoires. Lenquéte DECIBEL-G (DEfiCience audltive :
Besoins et Leviers en Guadeloupe) porte sur la population sourde et malen-
tendante de l'archipel guadeloupéen, a partir d'un recueil mixte (question-
naires et entretiens), et en croisant les sources informatives (population-
cible : personnes sourdes et malentendantes, et leur entourage;
professionnels-acteurs de la surdité et du handicap, sur le territoire). Les
données portent notamment sur la participation sociale des personnes
sourdes et malentendantes, et les freins environnementaux qui la limitent,
en particulier dans le champ sanitaire. Les résultats s'inscrivent dans la
lignée d’analyses socio-historiques des usages corporels et des mobilisa-
tions collectives de personnes en situation de handicap en Guadeloupe. Ils
montrent un rapport ambivalent a la France hexagonale et aux personnes
dites valides, entre quéte d’assimilation et d’égalité face au manque d’acces-
sibilité, et volonté d’émancipation par la revendication de spécificités cultu-
relles et corporelles. Face au discours meédical, le refus de la réparation
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coincide, pour la communauté Sourde, avec des mécanismes de résistance a
la domination, et de revendications identitaires.

English

In the French overseas territories, social inequalities are compounded by
territorial inequalities, accentuating the social gradient in health and
producing particular vulnerability. Studying the influence of the post-
colonial situation in Guadeloupe on the lifestyles of so-called disabled
people requires an account of the ‘embedded dominations’ at work in these
territories. The DECIBEL-G survey (DEfiCience audlItive: Besoins et Leviers
en Guadeloupe) focuses on the deaf and hard-of-hearing population of the
Guadeloupe archipelago, using a mixed data collection method (question-
naires and interviews), and cross-referencing information sources (target
population: deaf and hard-of-hearing people, and those around them;
professionals-actors in the field of deafness and disability in the territory).
The data relates in particular to the social participation of deaf and hard-of-
hearing people, and the environmental obstacles that limit it, particularly in
the health field. The results are in line with the socio-historical analyses of
the bodily uses and collective mobilisations of people with disabilities in
Guadeloupe. They show an ambivalent relationship with mainland France
and the so-called able-bodied, between a quest for assimilation and equality
in the face of a lack of accessibility, and a desire for emancipation through
the assertion of cultural and bodily specificities. In the face of medical
discourse, the refusal to make amends coincides, for the Deaf community,
with mechanisms of resistance to domination and demands for identity.

Mots-clés
Sourds, participation sociale, Guadeloupe, post-colonial
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Deaf, social participation, Guadeloupe, post-colonial
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la sociologie du sport, du handicap et de I'éducation physique. Ses recherches
portent notamment sur les enjeux sociohistoriques liés a I'accés aux pratiques
sportives de loisir et/ou de compétition des personnes handicapées et sur I'impact
de la maladie chronique (infection au VIH, mucoviscidose, obésité) sur la
participation sociale et 'engagement dans les activités physiques et sportives.
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Notes de lecture



Baril, Alexandre. Undoing Suicidism: A Trans,
Queer, Crip Approach to Rethinking (Assisted)
Suicide

Philadelphia, Temple University Press, 2023, 309 p.

Noé Carriéere

Alexandre Baril, Undoing Suicidism: A Trans, Queer, Crip Approach to Rethinking
(Assisted) Suicide, Philadelphia, Temple University Press, 2023, 309 p.

1 Dans Undoing Suicidism : A Trans, Queer, Crip Approach to Rethinking
(Assisted) Suicide, Alexandre Baril remet en question les perspectives
traditionnelles et normatives du suicide et de Tlacces au
suicide assisté L. Il avance que les personnes suicidaires subissent une
oppression structurelle et systématique, soit le suicidisme? et ce,
méme au sein des mouvements et champs d’études anti-oppressifs
(p- 7). Adoptant une approche intersectionnelle, il affirme que les
groupes marginalisés sont particulierement exposés au suicidisme.
Baril avance que la primauté d'une approche préventionniste en ce
qui a trait au suicide est une source de violence, voire quelle cause-
rait plus de morts qu'elle ne sauverait de vies. Lapproche prévention-
niste prioriserait non pas la volonte, 'autonomie et le bien-étre des
personnes suicidaires, mais plutot leur (sur)vie dans le cadre d'une
« injonction a la vie et a la futurité (p. 11°) ». Faisant appel a une
alliance entre les études/théories queer, crip et trans, Baril poursuit
deux obijectifs, soit la théorisation et la problématisation du suici-
disme ainsi que la reconceptualisation anti-oppressive du suicide
(assisté). A travers Undoing Suicidism, il lance un « [...] appel a l'action
et a la mobilisation collective par le biais d'une thanatopolitique, soit
une ‘politique de la mort’ (p. 8) ».

2 Tissé dans une intimité propre a l'autothanatothéorie, soit une
approche méthodologique offrant a l'auteur la possibilité de discuter
de (son) désir individuel de mourir tout en encourageant la création
d'une communauté de pairs partageant cette expérience, cet ouvrage
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se décline en deux principales sections. Dans la premiere, composée
de trois chapitres, Baril offre une reconceptualisation anti-oppressive
de la suicidalité 4. Le premier chapitre présente le suicidisme en tant
que cadre théorique et offre une discussion critique portant sur les
modeles dominants de conceptualisation de la suicidalite (les
modeles médical, social et de justice sociale), incluant la littérature en
suicidologie critique. Le second chapitre discute des possibilités
transgressives de l'application des approches trans et queer a la suici-
dalité tout en démontrant les limites de la littérature. Baril y souligne
comment les perspectives trans et queer sur le suicide sont centrées
sur une injonction a la vie et a la futurité, tout en passant sous silence
la question du suicide assisté. Le troisieme chapitre discute de la
pertinence d’appliquer la théorie crip et les études de la folie a la
suicidalité tout en rendant compte des lacunes de ces approches.
Baril démontre en effet que contrairement aux perspectives trans et
queer, la suicidalité n'est que tres peu théorisée dans les études
critiques du handicap et de la folie et que les discussions sur le
suicide assisté sont ancrées dans une perspective suicidiste, car le
suicide est cadré comme une option inappropriée devant étre évitée.

3 Composée des quatrieme et cinquieme chapitres, la deuxieme
section du livre déconstruit les approches existantes portant sur le
suicide assisté et propose un modele alternatif basé sur une approche
de réduction des risques®. Le quatriéme chapitre explore les
approches et discours du mouvement pour l'acces a 'aide médicale a
mourir et démontre que ce dernier est construit sur des bases
sanistes, capacitistes et suicidistes qui différencient le suicide (vu
comme issu d'une décision irrationnelle et injustifiée) de l'aide a
mourir (per¢ue comme une décision rationnelle et justifiée). Lauteur
montre que les conceptualisations actuelles du suicide assisté sont
élaborées afin de protéger la vie (plutét que de donner acces a la
mort) en se débarrassant des sujets percus comme étant « abjects » et
« irrécupérables » (p. 209). Démontrant ainsi que la conception domi-
nante du suicide assisté est oppressive de par sa nature méme, Baril
développe dans le cinquieme chapitre un modele queercrip, anti
oppressif et intersectionnel. Ce modele queercrip du suicide (assisté)
est basé sur une approche « suicide-affirmative » qui promeut
« laccompagnement des personnes qui envisagent de mourir par
suicide (assisté) pour les aider a prendre la décision la mieux
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informée possible (p. 218) ». Ce modele repose sur la mise en place de
droits positifs pour les personnes suicidaires et comporterait
plusieurs avantages, soit : [1] la promotion de la justice épistémique
(reconnaitre l'expertise et la 1égitimité des personnes suicidaires) ; [2]
la diminution du caractere violent et l'isolement des suicides ; [3] la
diminution de I'impact que peut avoir le suicide sur les familles ; [4] le
potentiel de sauver davantage de vies que dans le modele de préven-
tion actuel (bien que le but de l'auteur n'est pas de sauver des vies en
soi) (p. 228-232). Baril conclue en discutant de limportance de
repenser les pratiques, normes et politiques entourant la mort, et
plus spécifiquement le désir de mourir, afin de créer un monde plus
inclusif dans lequel les personnes désirant mourir puissent le faire en
paix, entourées de leur proches, en se sentant aimeées.

4 Undoing Suicidism est une ceuvre rigoureuse, nuanceée, novatrice et
basée sur une revue approfondie et exhaustive de la littérature. En
I'absence d'entretiens directs avec des personnes suicidaires, Baril
integre des récits issus de multiples sources pour engager un
dialogue avec les savoirs expérientiels. Cet ouvrage se veut un outil
intersectionnel de désobéissance épistémique, de création de
communauté et de mouvement social (p. 257-8). La théorisation par
Baril d'un mode¢le anti-oppressif du suicide assisté est d’autant plus
pertinente dans un contexte ou l'acces a 'aide médicale a mourir est
en constante mouvance et en (re)négociation, et ce dans nombres de
pays (bien que Baril ne planifie pas I'abolition du systeme en place de
sitot). Si l'ouvrage offre une synthese complete du sujet, il serait
enrichi par une analyse historique plus approfondie des origines de la
perspective suicidaire, ainsi que par une exploration comparative des
perspectives alternatives présentes dans d'autres régions et cultures

5 Undoing Suicidism est un ouvrage incontournable du fait de ses
apports multiples autant pour les milieux académiques, militants,
professionnels, communautaires et autres, ainsi que pour les
personnes concernées directement ou indirectement par la suicida-
lité. Bien que ce livre soit de nature académique, Baril s'est engagé a
le rendre le plus accessible possible, notamment en ayant recours a
un style de rédaction intelligible et en y fournissant un libre-acces®.
Baril amene habilement le lectorat a repenser non seulement au
suicide et a la suicidalité, mais aussi a la formation de connections

authentiques, a la création de communauté, a la résistance et a la
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justice. Il permet de reconceptualiser la mort non comme une fatalité
et une tragédie, mais comme un choix légitime et possiblement
émancipateur dans un contexte ou les possibilités de choisir
comment (ne pas) vivre semblent de plus en plus limitées.

1 Lauteur se penche sur le contexte canadien mais mentionne que la perti-
nence de Undoing Suicidism dépasse les frontieres geographiques dans
lequel il a été écrit.

2 Le terme suicidisme fait référence a l'oppression systémique et systéma-
tique des personnes suicidaires

3 Toutes les citations sont issues de ma traduction

4 Chez Baril, la suicidalité est un terme englobant les idées suicidaires, les
tentatives de suicide et les suicides accomplis.

5 De l'anglais « harm reduction » - ce terme est communément traduit en
francais par « approche de réduction des méfaits » au Québec. Cependant,
le terme « méfait » détient une signification intrinsequement négative, voire
incriminante. Je propose donc d'utiliser la formulation « réduction des
risques », plus commune en Europe francophone, entre autres afin de
respecter l'esprit abolitionniste de 'ouvrage de Baril).

6 Avec le support de la Faculté des sciences sociales de I'Univer-
sité d'Ottawa.

Mots-clés
suicide, justice sociale, aide médicale a mourir, suicidalité, capacitisme,
sanisme

Noé Carriére

Chercheur-e indépendant-e ; noecarriereb@gmail.com

Titulaire d’'une maitrise en en Etudes féministes et de genre de I'Université
d’Ottawa, Noé Carriere se spécialise en études critiques de I'autisme, en études
critiques du handicap ainsi qu’en théories de I'affect et des émotions. lel est
impliquée a plusieurs niveaux dans Autisme soutien, un organisme a but non-
lucratif créé pour et par des personnes autistes afin d’'offrir un service de soutien
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social, des activités éducatives et des outils de formation sur la neuroaffirmation.
Noé ceuvre de plus a titre de chercheur-e indépendant-e.



