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Reflexões da equipe editorial
Valéria Aydos, Carolina Ferrante, María Fernanda Arentsen Gildas Brégain

Os textos sele ci o nados para comporem este segundo número da
revista Cadernos Franco- Latino-Americanos de Estudos da Defi ci‐ 
ência, mesmo que não propo si tal mente sele ci o nados com esta moti‐ 
vação, refletem um movi mento de cres cente trans for mação na
produção acadê mica do  campo: pesquisas  realizadas por ou com
pessoas com defi ci ência. Os artigos marcam as singu la ri dades das
produ ções de pessoas que vivem a “expe ri ência encarnada” da defi ci‐ 
ência  ou da surdez, e/ou ao menos  são “letradas” nos “saberes
da  deficiência” (o  conhecem “de  dentro”) e contri buem para as
lutas anticapacitistas.

1

O número oferece um conjunto de artigos acadê mica e politicamente
posi ci o nados que refletem sobre as inter sec ções e tensões entre as
cate go rias defi ci ência, iden ti dade e (neuro)diver si dade em um campo
de disputas parti cu lar mente marcado pelas corpo ra li dades, senso ri a‐ 
li dades e soci a li dades orga ni zadas contra toda forma de pato lo gi‐ 
zação. Neste sentido, a linguagem e a disputa de nome a ções e cate‐ 
go rias tornam- se ferra mentas funda men tais para a descons trução de
concep ções biomé dicas e/ou colo ni za doras nesse campo.

2

A grande presença de textos sobre a temá tica do autismo e da neuro‐ 
di ver si dade rece bida pela revista, das quais algumas foram sele ci o‐ 
nadas para este número, com certeza reflete a cres cente visi bi li‐ 
dade  do tema na cena pública e nas redes acadê micas  de língua
portu guesa (Aydos, 2018), espa nhola (Cruz Puerto & Sandin Vazquez,
2024) e fran cesa (Chamak & Bonniau, 2014; Lefebvre et al., 2023) nos
últimos anos. A condição nomeada “autismo” nos regis tros de Kanner
na década de 1940,  já visto como o compor ta mento de paci entes
esqui zo frê nicos ou “uma  desordem psiquiá trica da infância”, hoje é
objeto de disputas entre os que a entendem como uma desordem do
desen vol vi mento, aqueles que a definem como uma defi ci ência, e
aqueles que o inter pretam como uma diver si dade neurobiológica.

3

Em termos gerais, os usos de uma cate goria dentro de tais nomen cla‐ 
turas (desordem, trans torno, defi ci ência, neuro di ver si dade) carregam
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dife rentes concep ções sobre as possí veis causas do autismo, suas
carac te rís ticas e mani fes ta ções físicas, inte lec tuais, senso riais e
atitu di nais. Eles também fornecem infor ma ções sobre as posturas e
abor da gens  dos experts para com essas pessoas e as pautas de
ativistas em nome delas. Este aumento de diag nós ticos conta também
com uma posi ti vação do “Espectro”, impul si o nada em parte por um
cres cente número de séries e auto bi o gra fias (Hacking, 2009), mas
também pelo cres ci mento do Movi mento da Neuro di ver si dade
no mundo.

O surgi mento do termo “neuro di ver si dade” no final da década de
1990 remete origi nal mente ao trabalho da soció loga  e self advocate
Judy Singer 1. Em Singer, a neuro di ver si dade sugere que o significado- 
chave do “espectro autista” está em seu apelo e ante ci pação de uma
polí tica de “diver si dade neuro ló gica”. O “neuro lo gi ca mente dife rente”,
para autora, repre sen taria “um novo acrés cimo às cate go rias polí ticas
conhe cidas de classe/sexo/raça” e ampli aria “as percep ções do
modelo social da defi ci ência” (Singer, 2016, s.p.), assim como posi ci o‐ 
naria esta camada da popu lação junto às mino rias sociais nas lutas
por reco nhe ci mento identitário.

5

Neste número da revista Cadernos, Luana  Adriano e Valéria  Aydos
retomam este debate tensi o nando a produção acadê mica sobre
autismo e neuro di ver si dade através de suas parti ci pa ções
em projetos com autistas do Sul Global, produ tores de conhe ci mento
acadêmico- ativista sobre o tema. Em um outro artigo, a reflexão da
tera peuta ocupa ci onal autista Marjorie Désormeaux- Moreau sobre as
tensões e disputas entre “conhe ci mentos sobre autismo” e “saberes
autistas” segue também esta linha, e expli cita as situ a ções de “injus‐ 
tiças epis tê micas” e “neuro di ver si dade lite” na Academia, quando da
invi si bi li zação do conhe ci mento autista.

6

A temá tica do autismo nesta edição conta também com o artigo de
Gustavo Rückert, pesqui sador autista que mostra como a apro pri ação
da escrita auto cor po grá fica, a partir da livre mani fes tação de
demandas senso riais do corpo autista na poesia, oferece uma alter na‐ 
tiva à ideia do autismo como auto isola mento. A abor dagem de
Rückert permite rees crever o corpo autista como um corpo em cons‐ 
tante movi mento, inapre en sível em sua pleni tude pela linguagem,
dado seu enga ja mento senso rial com os outros corpos no mundo.

7
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Aydos, Valéria (2019). A (des)construção
social do diagnóstico do autismo no
contexto das políticas de cotas para
pessoas com deficiência no mercado de
trabalho. Anuário Antropológico, 44(1),
93–116.

Chamak, Brigitte, & Bonniau, Béatrice
(2014). Neurodiversité : une autre façon
de penser. In Brigitte Chamak
& Baptiste Mouraud (Eds.),
Neurosciences et Société : enjeux des

Dois outros artigos completam esta edição. Marie  Cholley- Gomez,
Sébas tien Ruffié, Gaël Villoing e Sylvain Ferez analisam os percursos
de vida e de cuidados e as neces si dades da popu lação surda e com
defi ci ência audi tiva no arqui pé lago de Guada lupe, com base
em entrevistas em profundidade com as pessoas em questão. Alguns
dominam a linguagem de sinais e se auto de finem como surdos, mas
outros que se tornaram surdos ou defi ci entes  auditivos ao longo
da vida não se definem dessa forma. Os autores mostram que essas
pessoas enfrentam as maiores difi cul dades  para exercer sua cida‐ 
dania, informar- se sobre assuntos atuais, realizar proce di mentos
admi nis tra tivos ou ter acesso à saúde.

8

Jame  Alejandra Rebolledo- Sanhueza, Álvaro  Besoain- Saldaña,
Jorge  Muñoz- Campos e Cons tanza  López- Radrigán analisam o
desdo bra mento das corpo ra li dades e as alianças tecidas entre
aqueles que parti ci param da marcha da defi ci ência de 3 de dezembro
de 2019 na Região Metro po li tana do Chile. Os autores baseiam sua
análise em obser va ções e foto gra fias tiradas durante o
evento,  mostrando que foi um lugar onde a cida dania pôde ser
expressa, graças a uma combi nação de apoios humanos e não
humanos que faci li taram a movi men tação das pessoas envol vidas no
espaço público.

9

Assim, os artigos reunidos nesta segunda edição de nossa revista,
como um todo, oferecem várias contri bui ções para despa to lo gizar e
alimentar as lutas anti- capacitistas. Essas contri bui ções dão mais
valor os conhe ci mentos incor po rados e situ ados. Elas também desa‐ 
fiam os cien tistas envol vidos na produção de conhe ci mento no
campo dos estudos da defi ci ência em seu papel de aliados na luta
para cons truir um mundo no qual ninguém seja privado de sua
condição humana plena.

10
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Corpos e textos
Em artigo sobre a escrita auto bi o grá fica de pessoas tran se xuais,
Adelaine LaGuardia (2014) lança mão de um profícuo conceito, a
auto cor po grafia. Segundo a teórica cultural, a cons ti tuição da iden ti‐ 
dade trans passa inevi ta vel mente por um processo de leitura, no qual
textos jorna lís ticos, biomé dicos, biográ ficos e auto bi o grá ficos vão
compondo uma complexa rede de refe rên cias que serão para dig má‐ 
ticas para a manu tenção ou para a ruptura das iden ti dades soci al‐ 
mente esta be le cidas. Nas pala vras da pesquisadora,

1

É possível veri ficar o papel central que a leitura desem penha no
processo de cons ti tuição da iden ti dade trans, que pode ser veri fi cada
em prati ca mente todos os relatos auto bi o grá ficos de tran se xuais aos
quais deno mino “auto cor po gra fias”, já que a escrita se concentra na
(des)cons trução do próprio corpo (LaGuardia, 2014, p.68).

Embora o conceito tenha sido cunhado de maneira espe cí fica a partir
da escrita auto bi o grá fica tran se xual, é possível veri ficar uma série de
para lelos deste com a escrita auto bi o grá fica de pessoas autistas – o
que o torna mobi li zador nas discus sões acerca da iden ti dade
autista.  Em Crip  theory, Robert McRuer (2006) parte dos Estudos
Queer para pensar a atuação dos para digmas corpo rais sobre a iden‐ 
ti dade e os papéis sociais assu midos pelos sujeitos. Se o sistema
sexo- gênero atua como força polí tica que oprime os corpos a uma
norma ti vi dade, conforme já obser vava Judith Butler (2003), McRuer
assi nala que essa polí tica também atua na capa ci dade produ tiva dos
corpos. Assim, tal qual os  sujeitos queer (que não se encaixam nas
perfor mances de gênero soci al mente aceitas) são objetos de inter‐ 
dição, violência e inter venção biomé dica, também os  corpos crip

2
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sofrem essa pressão, já que não desem pe nham a perfor mance produ‐ 
tiva espe rada no universo capitalista.

No Brasil, estu di osos das defi ci ên cias como Anahi Guedes de Mello
(2016), Mari vete Gesser (2021) e Marcos Gavério (2015) têm tradu zido
os corpos crip como “corpos alei jados”; e esta inter venção social assi‐ 
na lada por McRuer como “corpo nor ma ti vi dade”. Nos termos de Mello
(2016, n.p.), a corpo nor ma ti viade “em linhas gerais, depen dendo do
contexto das frases usadas [...], poder- se-ia traduzir como corpos
sãos, hábeis, aptos, capazes ou sem defi ci ência”. Vale acres centar ao
conceito de corpo nor ma ti vi dade trazido por Mello em diálogo com
McRuer aquilo que a histo ri a dora Cathe rine Kudlick (2003) já cons ta‐ 
tava: sempre que a defi ci ência foi ressal tada pelas soci e dades, o
intuito foi de asse gurar o status de uma suposta “norma li dade” ou
“natu ra li dade” para grupos sociais dominantes.

3

A (des)cons trução (LaGuardia, 2014) do corpo autista, nesse sentido,
trataria da leitura crítica que evidencia sua cons trução social ampa‐ 
rada pela lite ra tura biomé dica, reli giosa, legis ta tiva, entre outras.
Lembrando que, para Jacques Derrida (1995), a operação de descons‐ 
trução está rela ci o nada ao aban dono refe ren cial a um centro, arquia,
signo ou origem de sentidos, portanto um descen tra mento. Assim,
signos como “errado”, “inapto”, “incapaz”, “alheio”, “inco mu ni cável”,
“inaces sível”, “irra ci onal”, “insen sível”, entre outros, são desve lados
como centro de um sistema de sentidos que cons titui o corpo autista
sob a polí tica de uma corpo nor ma ti vi dade que reduz os sujeitos à
lógica utili ta rista. Logo, tal visão acaba por perpe trar a ideia do corpo
autista como um corpo passível de inter venção e correção medi ca‐ 
men tosa, tera pêu tica, compor ta mental, espi ri tual etc.

4

Descons truir o corpo autista textu a li zado pela polí tica da corpo nor‐ 
ma ti vi dade a partir da pers pec tiva dos alei ja mentos passa então pela
recons ti tuição crítica e descon fiada da iden ti dade autista pelas
próprias pessoas autistas. Assim, as grafias da expe ri ência, da
comple xi dade e da plura li dade autista são funda men tais enquanto ato
auto cor po grá fico capaz de rees crever o corpo autista sob novos
signos. Nesse sentido, a partilha de dife rentes textos biográ ficos,
sejam eles auto bi o gra fias propri a mente ditas, mas também narra tivas
de ficção, poemas, teste mu nhos, músicas, filmes, histó rias em quadri‐ 
nhos, entre outros pela comu ni dade autista, é funda mental para o

5
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esta be le ci mento de um senso de perten ci mento cole tivo e de contes‐ 
tação das narra tivas capa ci tistas que origi naram o diag nós tico no
século XX.

Tomando a auto cor po grafia autista como prática polí tica de alei ja‐ 
mento, o presente artigo anali sará dois livros de poesia que adotam
tom autobiográfico: Parabólicas (2018), do autista brasi leiro Pedro de
Lucena,  e Move ment: perfor mance poetry written  down (2019), do
autista britâ nico Callum Arthur Brazzó. Em ambos os casos, percebe- 
se a centra li dade da memória na cons trução narra tiva formada pela
sequência de poemas. A rele vância da memória enquanto elemento
estru tu rante de ambos livros foi, inclu sive, critério para a escolha das
duas obras de análise. O corpo daquele que escreve é tido assim
como uma espécie de arquivo de conver gência das reminiscências.

6

Parece ser consenso nos escritos de pessoas autistas um funci o na‐ 
mento singular da memória em compa ração à popu lação neuro tí pica.
Em sua autobiografia Look me in the  eye, John Elder Robison (2007)
relata certa descon fi ança do público quando, em pales tras, narra
deta lhes porme no ri zados de acon te ci mentos muito espe cí ficos de
sua infância – deta lhes impos sí veis de lembrar, de acordo com
muitos. Quando há no público pessoas autistas, contudo, não há
descrença nessas lembranças que, inclu sive, costumam desen ca dear
narra tivas seme lhantes de outros autistas. Temple Grandin e Richard
Panek (2013), por sua vez, buscam na análise fisi o ló gica do cérebro
autista suporte para defender que, em geral, essa popu lação possui
memória de curto prazo abaixo da média e memória de longo prazo
bastante acima da média.

7

Nas obras poéticas de Lucena e de Brazzó, a memória das vivên cias é
recu pe rada corpo ral mente para ser escrita com dife rentes arti cu la‐ 
ções estético- corporais pelos respec tivos sujeitos líricos. Nos dois
livros, os para textos já expli citam a utili zação do gênero poético
enquanto recurso auto bi o grá fico – ambos com foto gra fias pessoais
que destacam a biografia e o perten ci mento fami liar. No  entanto,
Parabólicas tem suas seções orga ni zadas por crité rios temá ticos.  Já
Movement, por crité rios crono ló gicos, percor rendo line ar mente dos
11 aos 27 anos do autor. A linguagem poética de Pedro utiliza da
ecolalia para rela ci onar dife rentes vozes e colocá- las em diálogo. Já a

8
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de Callum explora a alexi timia para entender senti mentos
e sensações.

A seguir, abor da remos mais deti da mente cada uma dessas duas
poéticas. No primeiro capí tulo de análise, dedi cado à obra de Pedro
de Lucena, utili za remos a ecolalia como operador de leitura para
analisar as memó rias redi gidas em seus poemas. Já no segundo capí‐ 
tulo de análise, dedi cado à obra de Callum Brazzó, a alexi timia será o
operador de leitura que condu zirá a análise da vida escrita em versos.
Ao fim, busca remos responder como essas duas poéticas cons troem
auto cor po gra fias capazes de rees crever os sentidos do corpo autista.

9

A ecolalia como fazer poético de
um corpo- parabólica
Pedro de Lucena nasceu na cidade brasi leira de Recife.  Publicou
Parabólicas de forma inde pen dente, em 2018, com apenas 20 anos de
idade. A escrita da obra contou com o apoio de recursos alter na tivos
de comu ni cação, já que Pedro é tido como um autista “não- oralizado”,
segundo os termos biomé dicos. Se pensarmos o título como um dos
recursos que confere unidade a uma obra de poesia, a imagem da
para bó lica é uma impor tante chave de leitura para os poemas que
compõem o livro. Já de início, a refe rida metá fora é explo rada: “Ondas
invi sí veis que captam o essen cial ser. / Revelam e velam toda a
essência do viver” (Lucena, 2018, p. 8).

10

Ao assumir- se “antena para bó lica”, o corpo do sujeito lírico torna- se
então um corpo em comu ni cação: capaz de recu perar as vivên cias do
próprio ser e de conectá- las aos outros, ou seja, um inves ti mento de
auto cor po grafia que busca o direito de narrar a própria história
(Bhabha, 2014) e ressig ni ficar um corpo tradi ci o nal mente tido como
vazio ou isolado: “um estranho ermitão vive na clau sura”. Vale
ressaltar que a clau sura é cons truída soci al mente, como na infeliz
metá fora da forta leza vazia, de Bruno Bette lheim (1967). Ao trazer à
tona as “Para noias de um viajante fugaz”, “em pura / Sintonia com sua
essência excên trica”, Pedro contraria as expec ta tivas da ausência de
linguagem imposta ao sujeito autista (Baggs, 2006; Rückert, 2021),
revelando- se vívido, inquieto, em cons tante inves ti mento linguís tico,
simbó lico e metafórico.

11
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Chama atenção, na escolha da metá fora da para bó lica, a impor tância
do elemento sonoro na cons ti tuição da poética de Lucena. Ao tempo
todo são evocadas vozes, sons, memó rias de si e dos outros, que se
somam, repetem e misturam ao longo dos poemas. É impor tante
ressaltar que o ato de repetir pala vras ou frases é tradi ci o nal mente
assi na lado como carac te rís tica da linguagem autista sob o conceito
de “ecolalia”. Em geral, a ecolalia é descrita na bibli o grafia biomé dica
como uma repe tição mecâ nica, ausente de sentidos ou de contexto
comu ni ca ci onal. Para Mergl e Azoni (2015, p. 2073), por exemplo, “a
ecolalia é um fenô meno persis tente que se carac te riza como um
distúrbio de linguagem, defi nida como a repe tição em eco da fala do
outro”. Já para Ganos et al (2012, p. 1222), a ecolalia é um compor ta‐ 
mento imita tivo compo nente da apren di zagem social que deveria ser
supe rado ao longo do desen vol vi mento: “sua persis tência ou ressur‐ 
gi mento após uma certa idade, no entanto, pode ser um sinal de
disfunção cere bral subjacente”.

12

A ideia da ecolalia como distúrbio de linguagem ou de disfunção
cere bral é ampla mente contes tada pelas estu di osas da linguagem
espe ci a li zadas em autismo Laura Ster poni e Jennifer Shankey
no artigo Rethin king echolalia. Para as pesqui sa doras, ao contrário do
sentido cons truído pelos textos médicos, a ecolalia deve ser abor dada
como fenô meno inte ra ci onal, uma vez que “cumpre obje tivos comu‐ 
ni ca tivos” e “surge como um subpro duto de sequên cias inte ra ci o nais
discer ní veis” (Ster poni; Shankey, 2014, p. 275).

13

O poema “Desmo tivo” é bastante signi fi ca tivo da potência comu ni ca‐ 
tiva que a ecolalia assume em um sujeito lírico que sinto niza dife‐ 
rentes vozes para expressar a si. O refe rido poema incor pora expli ci‐ 
ta mente os ritmos e as imagens de “Motivo”, consa grado poema de
Cecília Meireles, publi cado no livro Viagem, do ano de 1939�

14

Desmotivo

Fujo de mim mesmo todos os dias. 
Se sou alegre ou triste, distante ou próximo,  
afetuoso ou insensível,  
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 está completa. 
Não sou alegre nem sou triste: 
sou poeta.

[...]

Se desmo rono ou se edifico, 
se perma neço ou me desfaço, 
— não sei, não sei. Não sei se fico 
ou passo.

Sei que canto. E a canção é tudo. 
Tem sangue eterno a asa ritmada. 
E um dia sei que estarei mudo: 
— mais nada. (Meireles, 1939, p.10, grifos meus)

As orações condi ci o nais “se... ou se...”, a comple xi dade do estado de
espí rito (com grada ções imen su rá veis entre o alegre e o triste), a
expressão das incer tezas (“não sei” e “nem mesmo sei”), e a imagem
da comple tude mesmo diante dessa incer teza (“isso é tudo”) são
impor tantes marcas que apro ximam Lucena de Meireles, isto é, apro‐ 
ximam o jovem poeta da tradição poética que o formou e o ajudou a
compor sua leitura de si e do mundo. No entanto, é impor tante
ponderar algo há tempo defen dido pela Lite ra tura Compa rada:
nenhuma relação inter tex tual é ingênua ou ausente de inten ci o na li‐ 
dades. Como afirmou a teórica compa ra tista Tânia Franco Carva lhal
(2001, p. 53-54),

15

Toda repe tição está carre gada de uma inten ci o na li dade certa: quer
dar conti nui dade ou quer modi ficar, quer subverter, enfim, quer
atuar com relação ao texto ante cessor. A verdade é que a repe tição,
quando acon tece, sacode a poeira do texto ante rior, atualiza- o,
renova- o e (por que não dizê- lo?) o re- inventa.
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A re- invenção de Cecília Meireles por Pedro de Lucena já é anun ciada
no título do poema, confi gu rando “desmo tivo” uma espécie de antí‐ 
tese de “motivo”. Ao recon tex tu a lizar a voz poética em questão,
inserindo- a no universo da expressão autista, o poeta contem po‐ 
râneo subverte sua refe rência canô nica. Não é neces sário que exista
um motivo espe cí fico, exis ten cial ou trans cen dental para que o
sujeito lírico se mani feste. A mani fes tação (ecolá lica inclu sive) é
simples mente parte de sua exis tência; é sobre ser quem se é. A
ecolalia torna- se, assim, impor tante elemento de comu ni cação e,
mais do que isso, de elabo ração esté tica e de cons ti tuição iden ti tária
do poeta autista que revi sita sua biografia.

16

Outros poemas com mani fes tação notável de ecolalia são “Sentido”
(inte gral mente composto por alite ra ções em “s”), “Ritmo” (perso ni fi‐ 
cação do som repe tido como um “espí rito que habita em mim”),
“Aurora real” (com inter textos implí citos que evocam a “Canção do
exílio”, poema de Gonçalves Dias, também perten cente à tradição
lírica brasi leira), diversos poemas que evocam inter textos implí citos
da bíblia cristã e emprestam certa musi ca li dade mítica e primor dial e,
por fim, “Tempo”, uma reflexão rítmica permeada compas sa da mente
pela onoma to peia “tic- tac”, repre sen ta tiva do relógio enquanto orga‐ 
ni zador do anda mento coti diano, mas sobre tudo do anda mento
mental do sujeito lírico (o que confi gura inclu sive outro inter texto
implí cito com “Diário de um detento”, de Raci o nais MC’s, uma das
mais impor tantes compo si ções do rap brasileiro).

17

Além dos casos menci o nados, há em diversos poemas a presença de
recursos de repe tição sonora mais ordi ná rios da poesia, como rimas,
reite ra ções, padrões de estro fação, para le lismos sintá ticos, que não
deixam também de sina lizar a ecolalia como expressão poética de
Pedro de Lucena. Ao despa to lo gizar a ecolalia, elaborando- a como
recurso esté tico, mas ao mesmo tempo de obser vação, orga ni zação e
signi fi cação da própria vida, os poemas  de Parabólicas acabam por
auto cor po grafar o corpo autista, reivin di cando signi fi cados para além
da lite ra tura médica e do senso comum.

18

É justa mente por meio de repe ti ções, da presença cons tante de sons
ou de vozes, de poemas ou de músicas que é elabo rada a memória
pessoal. Assim, são reme mo rados deta lhes de acon te ci mentos coti di‐ 
anos, como um encontro fortuito com um muro grafi tado, o

19
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despertar para o universo reli gioso, o amor materno ou mesmo os
gatos de esti mação com quem o sujeito lírico convive, caso de
“Quatro gatos pingados”:

Aos poucos e aos pingos 
Eles foram chegando 
[...] 
O primeiro e peralta 
É 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 obsessão por listas é outro elemento comum entre algumas pessoas
autistas. Sua mani fes tação esté tica é apon tada por Julia Rodas (2018),
que a deno mina “discre tion”, muitas vezes seguida de expli ca ções
focadas em pequenos deta lhes, recurso deno mi nado “apos trophe”.
Elencar objetos ou seres em crite ri osos padrões (discri mi nação) e
descrevê- los em deta lhes muito espe cí ficos e talvez irre le vantes para
o pensa mento norma tivo (após trofe) é uma forma de orga nizar e
reafirmar a memória. Essa forma, mais uma vez, possui elementos
rítmicos, já que pontua regu lar mente os dife rentes itens  elencados.
No caso, a narrativa da chegada dos gatos na vida biogra fada ganha o
adjetivo “pingados”. Ao mesmo tempo em que, na linguagem informal,
“pingado” remete à quan tidade pequena e espaçada, também remete
ao gote ja mento e ao ritmo do escoar da água. Assim, metodic a mente,
cada um dos animais vai chegando ao seu tempo e tomando lugar na
memória afetiva do sujeito lírico.

20

Se a vida de um menino autista é corpo gra fada ecola li ca mente  em
Parabólicas, portanto, essa auto cor po grafia se sobrepõe aos textos
que redu ziram a ecolalia à ausência de sentidos ou de inten ci o na li ‐
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dade na linguagem. Pelo contrário, o que a obra de Pedro de Lucena
nos mostra é que a ecolalia carrega toda potência dialó gica da
linguagem, permi tindo que o autista se comu nique consigo mesmo e
com os demais seres. É dessa forma que o corpo- parabólica não se
mostra isolado ou alie nado, ele se comu nica com gatos, pessoas,
poemas, músicas, grafites, tradição cristã e diversos elementos mais,
ampli ando as possi bi li dades de repre sen tação do corpo autista.

A alexi timia como fazer poético
do inefável
Callum Arthur Brazzó, de Long Sutton, Ingla terra, é autista diag nos ti‐ 
cado na vida adulta, aos 21 anos. Aos 27, publicou Movement: perfor‐ 
mance poetry written down, trazendo à tona sua expe ri ência de
infância e de juven tude, viven ci ando o autismo primei ra mente sem e
poste ri or mente com conhe ci mento da condição. Seu processo cria‐ 
tivo dialoga dire ta mente com a orali dade, uma vez que, em diálogo
com o rap, Callum escreve poemas a partir de letras, rimas
e improvisos. Como o título do livro sugere, a ideia de movi mento é
fulcral para o autor. Se enten dermos movi mento como deslo ca mento,
é impor tante pontuar que este parte, inevi ta vel mente, de uma moti‐ 
vação. Nas pessoas autistas, a moti vação que desen ca deia o movi‐ 
mento costuma ser neuro ló gica (reação a estí mulos senso riais, como
luzes e ruídos) e psico ló gica (reação ao precon ceito imposto soci al‐ 
mente). No caso da obra de Callum, destaca- se como moti vação do
movi mento o estí mulo psico ló gico: a busca pelo enten di mento e pela
expressão dos próprios senti mentos. De acordo com Carneiro e
Yoshida (2009, p. 103), “alexi timia é um termo empre gado no diag nós‐ 
tico clínico de pessoas com acen tuada difi cul dade ou inca pa ci dade
para expressar emoções”. Não raras vezes, a alexi timia está presente
também no diag nós tico de pessoas autistas, seja por uma difi cul dade
em compre ender as emoções, seja pela difi cul dade em organizá- las
linguis ti ca mente. No caso de Brazzó, a poesia ocupa esse papel de
orga ni zação: trata- se de uma poética que toma a alexi timia como
ponto de saída para a movi men tação no enten di mento e na expressão
de sentimentos.

22

No poema “Seguir vivendo”, fica posta a angústia na busca pela
expressão: “Como você quer que eu expresse a mim mesmo /
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Sendo explícito?” 1 (Brazzó, 2019, p. 8, tradução minha). O sujeito lírico
dirige- se a um inter lo cutor em tom de protesto. Se este inter lo cutor
pode ser enten dido como repre sen tação da soci e dade e suas
cobranças (por “since ri dade”, “trans pa rência”, “espon ta nei dade”), ao
sujeito lírico resta a repre sen tação da impos si bi li dade: como
expressar de forma explí cita? Embora a coin ci dência sonora apro‐ 
xime as pala vras “expresse” e “explí cito” no poema, elas se tornam
anti té ticas. Ou seja, a linguagem verbal é uma impos si bi li dade: não há
como se expressar de forma trans pa rente. O leitor sabe, portanto,
que está diante de um conjunto de poemas auto bi o grá ficos de um
sujeito lírico que não conse guirá, de pleno, escrever suas vivên cias.
Daí a utili zação de muitas e dife rentes metá foras para repre sentar o
corpo do sujeito lírico: “busto quebrado”, “esfa ce lado”, “oceano em
fúria”, “maluco dos dreads”, “acéfalo”, “senhor carente de bom senso”,
“laranja espre mida”. Trata- se, então, de uma auto bi o grafia fratu rada,
ou, se consi de rarmos a potência polí tica da incom ple tude de um
corpo linguís tico, de uma auto bi o grafia aleijada.

O fato de haver um ponto de partida (alexi timia), um movi mento (o
rap ou a poesia) e não haver um ponto de chegada (que seria a
expressão trans pa rente de si), não signi fica que não exista jornada e
esta não leve a uma maior compre ensão da soci e dade e de si. Essa
compre ensão passa, primei ra mente, pelo universo mais íntimo: a
família. No poema “Vazio”, também escrito aos 11 anos, a figura da
mãe é eleita como respon sável pelo dese qui lí brio do sujeito lírico:
“Me sinto tão vazio e tão cheio de ódio” 2 (Brazzó, 2019, p. 14, tradução
minha). As pala vras diri gidas à mãe (na terceira pessoa) são fortes e a
clas si ficam como peri gosa, auto des tru tiva, desi qui li brada ou, meta fo‐ 
ri ca mente, “um vulcão sempre prestes à erupção”. Fica implí cita
alguma depen dência química ao longo da obra que leva às ruínas a
mãe e a própria família. Não há na memória da infância uma casa
sólida e segura para se resguardar. No desfecho do poema, o sujeito
lírico define sua família como “um grupo de desajustados sem líder” 3

(Ibid.). A matur idade, no entanto, leva- o à compreensão da trajetória
da mãe, recon hecendo um paralel ismo com sua própria trajetória de
busca por entendi mento e pertença. Já ao fim do livro, no poema
“Renas ci mento”, aos 24 anos, o poeta reescreve os versos inaug urais
de 13 anos atrás. Agora altern ando primeira e terceira pessoa, o
sujeito lírico recon cilia ao comparar a memória de duas fases da vida:
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“Hey, mãe, sinto que a situação mudou / Então aqui está uma nova
versão do nosso  relacionamento” 4 (Brazzó, 2019, p. 192, tradução
minha). O lento processo de dissipação do ódio e de recolocação no
seio familiar é ressaltado e, como refrão, o sujeito lírico ressalta que
agora não é apenas ele, indi vidu al mente, que segue vivendo: “E nós
seguimos vivendo,  vivendo” 5  (Ibid.). Prova final da rein te gração é a
presença de afetu osas foto gra fias de Callum e sua mãe nos para textos
da obra.

O que auxi liou o sujeito lírico nesse movi mento nunca completo, mas
que permite o auto co nhe ci mento e a rein te gração, não foi qual quer
proce di mento medi ca men toso ou tera pêu tico no sentido clínico. Foi,
na verdade, seu envol vi mento artístico com o rap e a poesia. A orali‐ 
dade e a escrita foram o suporte funda mental para a sobre vi vência
durante as crises e a possi bi li dade de uma narra tiva de vida que vai da
incom pre ensão à acei tação (dos outros e de si). Inúmeros são os
elementos que demarcam a incor po ração de uma esté tica do rap na
poética de  Brazzó. A aber tura do livro com “Seguir vivendo” (no
original “Live on”) já demarca o inter texto implícito com “Sing for the
moment”, releitura que o rapper estadunidente Eminem faz de “Drem
on”, da banda Aero s mith. A letra fala sobre uma “criança
problemática” seguir vivendo em meio a um lar desestru turado pela
ausência do pai.

25

Há também, ao longo do livro, diversas referências nominais a
Eminem, Tupac e Dr. Dree (a citação direta de nomes de letristas com
quem o sujeito cancional se alia ou se opõe é parte import ante da
constituição de um estilo próprio no rap). Outro elemento que
reforça a incorporação do estilo musical é a presença de trechos de
autoapresentação, inclusive com a utilização de siglas, reduções e
epítetos: “Meu nome é Callum, ok? / Iniciais C.A.B. / O maluco dos
dreads / Com louca person al idade / Bem- vindo à minha realidade” 6

(Brazzó, 2019, p. 30, tradução  minha). Ressalta- se, também, a
presença frequente de pala vrões e de gírias bastante infor mais e coti‐ 
di anas ao longo do livro. Muitos poemas são marcados também pela
indi cação estru tural de estri bilho e refrão, algo que sugere uma
origem do poema na perfor mance oral e sua poste rior transcrição.
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Contudo, o elemento mais profícuo desse diálogo inte rar tís tico da
poesia e do rap está na “escri tura”. Para Jacques Derrida (1995), a
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escri tura diz respeito à arti cu lação da fala e da escrita em movi mento
(Santiago, 1976, p. 30). Assim, o texto da escri tura é um texto sempre
aberto, incom pleto, que se faz provi so ri a mente e em processo. Em
“Eu sou de EA!” (East Anglia), o sujeito lírico performa o impro viso
(cate goria chamada “freestyle” no rap) em tempo presente contínuo:
“Eu sou o verda deiro trato / E sobre vivo a cada dia / Porque estou
rimando no micro fone / Você nunca viu algo assim” 7 (Brazzó, 2019, p.
23, tradução minha). Não somente a cons trução verbal “I’m rhyming”
propri a mente dita, mas o micro fone e a sobre vi vência remetem ao
futuro aberto. O que será dito? O que será vivido? A expect ativa da
rima também sugere o futuro: algo virá, haverá continuação no fluxo
linguístico (“flow”, no vocabulário rapper).

Se estru tur al mente a estética rapper oferece os subsídios para a
poética de Callum, simbol ica mente o rap (mater i al izado nos poemas)
também é a sobrevivência e o movi mento rumo a um futuro possível.
Em “Me salva”, a escritura sugere remédio em momento de crise: “O
mundo é frio / Minhas histórias, encobertas / Escon didas na minha
alma / Não posso me controlar / Preciso me medicar / Então
escolho cantar” 8 (Brazzó, 2019, p. 28, tradução minha). O trata mento
pela arte é tão essen cial que o sujeito lírico chega a descrever o rap
figur ativa mente como lugar: “O rap é também o lugar onde firmo
a raiva” 9 (Brazó, 2019, p. 81, tradução minha). Desse modo, esse lugar
é um lugar de liber tação, de extra vaso, de expressão daqueles
mesmos senti mentos difí ceis de expressar para um autista alexi tí‐ 
mico. Trata- se então de um lugar seguro, um abrigo em meio à
deses tru tura do mundo – algo bastante signi fi ca tivo para quem se
repre sen tava deslo cado e sem um lar seguro na memória da infância.

28

O corpo do sujeito lírico de Movement é, portanto, um corpo inici al‐ 
mente desa bri gado, atra ves sado pelo caos fami liar e social, que sente
e não consegue se expressar, mas encontra no rap e na poesia sua
casa, onde pode libertar a memória de suas vivên cias para então se
apazi guar. Os últimos poemas, já poste ri ores ao diag nós tico, são
marcados por auto co nhe ci mento e auto a cei tação, como no desfecho
do poema “Sem nome” (já não há mais problemas com o inefável):
“Deixe- me dizer isso / Em voz alta / Eu tenho autismo / Mas há
muito / Muito mais / Em  mim” 10. (Brazzó, 2019, p.170, tradução
minha). Auto cor po grafar um corpo autista, então, é auto cor po grafar
um corpo inapre en sível e inomi nável. Se a lite ra tura biomé dica clás ‐
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sica buscou justa mente apre ender o corpo autista e defini- lo em um
termo ou um conjunto de sintomas, Brazzó descons trói isso para nos
mostrar que é impos sível. O corpo autista é um corpo em movi mento,
tal como a metá fora da luz dos cometas: quando visto, já não é.

A auto cor po grafia não é sobre si
Impos sível escrever um texto sobre auto cor po gra fias autistas sem
refletir sobre o prefixo morfo ló gico “auto-“ e sua relação com a cons‐ 
trução de uma noção de autismo. É difícil e talvez irre le vante
remontar a uma gene a logia exata na história do autismo, mas possi‐ 
vel mente Eugene Bleuler tenha utili zado o termo como uma adap‐ 
tação do conceito de “auto e ro tismo”, oriundo da psica ná lise (Lima;
Fonte nele; Gaspard, 2018). Mesmo que não fosse uma clas si fi cação de
sujeitos, e sim de compor ta mentos, o termo estava carre gado pela
ideia do indi víduo inapto para a alte ri dade. Mais adiante, com a utili‐ 
zação do termo “autismo” por Leo Kanner e Hans Asperger (Tama‐ 
naha; Peris si noto; Chiari, 2008), agora já com um sentido diag nós tico,
concretizava- se a textu a li zação desses corpos como “ensi mes mados”,
“fechados”, “tran ca fi ados”, “inco mu ni cá veis” ou “inaptos à inte gração
comu ni tária”. As repre sen ta ções do autismo em textos cien tí ficos e
midiá ticos da segunda metade do século XX contri buíram para a
disse mi nação dessa mesma visão.
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Atual mente, o Diag nostic and Statis tical Manual of Mental Disor ders
(DSM), em sua quinta versão, clas si fica o autismo como um “trans‐ 
torno de desen vol vi mento” que se carac te riza em difi cul dades em
três esferas: comu ni cação, inte ração social e compor ta mentos. Como
assi nala a psicó loga Amanda Caitité (2017), a defi nição psiquiá trica do
autismo já o condi ciona a uma marca depre ci a tiva quando distancia
aquilo que se é daquilo que supos ta mente se deveria ser.
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Com o surgi mento e a popu la ri zação da teoria da neuro di ver si dade,
sobre tudo devido aos esforços de nomes como Jim Sinclair, Judy
Singer, Nick Walker, Steve Silberman e Temple Grandin, dos anos
1990 para cá houve um movi mento que chama atenção: a publi cação
cres cente de auto bi o gra fias escritas por pessoas autistas e seu
sucesso entre o público leitor. Para Ian Hacking (2009), esse fenô‐ 
meno é impor tan tís simo não exata mente pela partilha de expe ri ên‐ 
cias e descri ções do autismo “a partir de dentro” ( jargão que foi
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bastante repe tido nas últimas décadas), mas sim pelo esta be le ci‐ 
mento de uma “linguagem comum” entre a comu ni dade autista para
que fosse possível nomear o que até então não possuía formas
linguís ticas corres pon dentes. Para além da impor tante criação dessa
“linguagem comum” , é impres cin dível refletir sobre a forma que
esses textos foram absor vidos pelo mercado editorial.

Como já advertia o soció logo Stuart Hall (2003) a respeito dos rumos
do multi cul tu ra lismo, o sistema capi ta lista é impla cável e voraz, capaz
de engolir as dife renças e transformá- las facil mente em merca doria.
Parte consi de rável das auto bi o gra fias publi cadas pelas grandes
editoras possuem um forte apelo comer cial: elas apre sentam o
autismo como uma terrível tragédia indi vi dual que deve ser supe rada
pelo esforço e pela cria ti vi dade. Assim, a pessoa que escreve (e seu
sucesso edito rial) seria a prova irre fu tável de que todos podem
vencer no fantás tico reino da meritocracia.
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Não se trata aqui de condenar os autores desses textos, pois são
também vítimas desse processo, já que só são publi cá veis (e conse‐ 
quen te mente assa la ri ados no mundo edito rial) quando corres pondem
a deter mi nadas expec ta tivas sobre o autismo. Em suma, a cruel dade
desse movi mento é assus ta dora, pois se utiliza de algumas vozes
autistas para legi timar a mesma visão redu tora da pessoa autista
iniciada pelas áreas médicas no início do século XX: um sujeito apri si‐ 
o nado ao seu corpo. A auto bi o grafia autista best- seller seria, assim,
um gênero para doxal: alguém incapaz de comu nicar que se comu‐ 
nica. Daí o fetiche de mercado e o inte resse de um amplo público
pela questão.

34

Quando se percebe a incor po ração das auto bi o gra fias tradi ci o nais
pelo capi ta lismo contem po râneo, torna- se funda mental o estudo de
outras narra tivas que pessoas autistas produzam sobre si, prin ci pal‐ 
mente aquelas à margem do mercado, como perfor mances, insta la‐ 
ções, mani festos, dese nhos, pinturas, escul turas, vídeos, livros de
editoras inde pen dentes, fanzines, etc. A poesia torna- se assim espaço
bastante rele vante, pois não é rentável, utili tária ou mesmo bem
quista por um vasto público leitor. Trata- se de uma insur reição
contra a obje ti fi cação da  linguagem. Em última instância, a poesia
trata da busca pelo prazer mais corpóreo e urgente: o prazer
sensorial. Como afirmou a poeta brasileira Conceição Evaristo (2023),
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“a poesia inicia sempre pelo corpo”. E acres cento que é no corpo que
a poesia também termina, pois seu prazer advém da combinação
inus itada de sons, de imagens ou de sentidos, sendo vivida assim no
diafragma, nos ouvidos, nos olhos, na pele…

Conforme reflete a artista e filó sofa Ana Cândida Carvalho (2023, p.
76), “A maqui naria de domi nação sobre as mani fes ta ções artís ticas
também impõe seus ditames à produção cria tiva autista”. Nesse
sentido, aponta que a cons trução de subje ti vi dades para além dos
limites impostos não somente traz novas possi bi li dades de expressão,
como se confi gura exer cício ético. Criar, nesse sentido, é recriar- se e
posicionar- se criti ca mente frente ao mundo.

36

Ao esco lher a poesia para reme morar suas próprias vidas, Pedro de
Lucena e Callum Brazzó inscrevem seus corpos de forma subver siva
na rede de textos que define o autismo. Seus corpos não são só
corpos que lembram, que falam, que comungam uma “linguagem
comum”. São também corpos de desejo, são corpos que sentem e que
têm o mesmo direito ao prazer esté tico que qual quer outro. Compre‐ 
ender seus poemas de traços auto bi o grá ficos como auto cor po gra fias,
segundo a concei tu ação de Adelaine LaGuardia (2014), revela- se
então uma postura de pesquisa bastante promis sora, já que a auto bi‐ 
o grafia foi incor po rada pelo sistema capi ta lista como fetiche do
mercado edito rial e não é capaz de dar conta da cons ti tuição e da
descons trução que as pessoas trans e autistas precisam fazer de seus
corpos para que reivin di quem suas iden ti dades, mesmo que posi ci o‐ 
nais e estra té gicas (Hall, 2014).

37

Se pensarmos em termos narra to ló gicos, as obras de Lucena e Brazzó
possuem enredo oposto às auto bi o gra fias  comerciais. Nestas, o
autismo é o elemento complic ador, o nó narrativo, cujo desen lace é a
sua superação pelo person agem protagonista. Já nos livros aqui anali‐ 
sados, o nó narra tivo está nas barreiras sociais e na falta de perten ci‐ 
mento impostos ao prota go nista. O reco nhe ci mento e a acei tação do
autismo são justa mente o desen lace que propicia um melhor enten di‐ 
mento de si e uma melhor quali dade de vida ao autista. Não à toa, ser
autista é o sufi ci ente para as ques tões iden ti tá rias  de Parabólicas
(“sou autista e isso é tudo”). Também não à toa, a poesia apresentada
como “remédio” em Movement leva ao entendi mento do autismo e ao
alin hamento com a teoria da neurodi ver sidade, a qual concebe o
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autismo não como pato logia, e sim como parte da plur al‐ 
idade humana.

Ao grafar seus próprios corpos, contudo, Lucena e Brazzó não falam
apenas de si. Dife rente da auto bi o grafia, a auto cor po grafia não
responde ao impulso narcí sico de nosso tempo. Quando um corpo
trans ou autista se inscreve na linguagem, já o faz sob disputa dialó‐ 
gica. Como assi nalam Milton e Bracher (2013), os autistas falam, mas
difi cil mente são ouvidos. Os textos médicos seguirão se sobre pondo
às auto cor po gra fias, pois enun ciam seu discurso a partir de um locus
insti tu ci onal privi le giado. Auto cor po grafar, portanto, para esses
corpos sempre será atuar nas margens, revoltar- se em uma luta desi‐ 
gual contra a ordem do discurso biomé dico (Foucault, 2010). Quando
o fazem, portanto, não o fazem para se auto pro mover, já que serão
alvo de taxação e crítica, pois menos “meto do ló gicos”, “cien tí ficos”,
“eviden ci ados”. E se esses corpos aceitam ocupar esse lugar pela
revolta contra os signos textuais que os oprimem, é porque não lutam
somente por si. Ressig ni ficar o autismo na auto cor po grafia, portanto,
é ressignificá- lo para bene fício de todos os corpos autistas, e não do
corpo indi vi dual do autor.

39

Em sua tese de douto rado, Amanda Caitité (2017, p. 43) traz uma das
mais perti nentes defi ni ções de autismo, que ressalta os laços entre as
dife rentes pessoas no espectro: “[...] num mesmo espectro, os
autistas não verbais compar ti lham com os verbais o desen vol vi mento
de um uso singular da linguagem, da inte li gência e da soci a bi li dade, e
colocam como desafio uma ressig ni fi cação do que vem a ser essas
dimen sões da vida.” Os usos da linguagem não são iguais em Pedro de
Lucena e Callum Brazzó, em autistas não- oralizados ou orali zados,
em autistas atra ves sados por dife rentes expe ri ên cias histó ricas e
cultu rais. O que há de comum entre todos eles, no entanto, é
compar ti lharem expe ri ên cias de exclusão pela linguagem. Seus
modos de comu nicar, de pensar ou de soci a lizar, dife rentes entre si,
foram em algum momento clas si fi cados como ausência de linguagem,
inefi ci ência de linguagem, impre cisão de linguagem, baixa funci o na li‐ 
dade de linguagem. Por isso, as auto cor po gra fias em questão atra‐ 
vessam também os corpos das demais pessoas autistas. Quando
encerra o seu livro, Callum Brazzó o dedica aos luta dores, segre‐ 
gados, inse guros, desva lo ri zados, sobre vi ventes e aos que buscam.
Em suma, pode ríamos dizer: aos autistas, com seus corpos sobre os

40



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

Baggs, Amanda Melissa (2006). In my
language. Silent Miaow. Youtube.
Disponível em:
https://www.youtube.com/watch?
v=JnylM1hI2jc&t=2s. Acesso em
28/02/2024.

Bettelheim, Bruno (1967). The Empty
Fortress: Infantile Autism and the birth
of the Self. New York: Free Press.

Bhabha, Homi K (2014). The right to
narrate. Harvard Design Magazine, n.38.

Brazzó, Callum Arthur (2019).
Movement: performance poetry written
down. Spalding. Autistic Led.

Butler, Judith (2003). Problemas de
gênero: feminismo e subversão da
identidade. Trad. Renato Aguiar. Rio de
Janeiro: Civilização Brasileira.

Caitité, Amanda Muniz Logeto (2017). O
autismo como diversidade: ontologias
trazidas à existência no ativismo
político, em práticas da psicologia e em
relatos em primeira pessoa. Tese
(Doutorado em Psicologia) – Instituto
de Ciências Humanas e Filosofia,
Universidade Federal Fluminense.
Niterói, 212f.

Carneiro, Berenice Victor & Yoshida,
Elisa Medici Pizão (2009). Alexitimia:
uma revisão do conceito. Psicologia:
Teoria e Pesquisa, v. 25, n. 1, pp. 103-108.

Carvalhal, Tânia Franco (2001).
Literatura comparada. São Paulo. Ática.

Carvalho, Ana Cândida (2023). Lugares
do ser no mundo autista: revelando
caminhos para a construção criativa
como forma de resistência. Iluminuras,
PortoAlegre, v.24, n.66, p.60-77.

Derrida, Jacques. A escritura e a
diferença (1995). Trad. Maria Beatriz
da Silva. São Paulo. Perspectiva.

Evaristo, Conceição (2023). Conferência
de encerramento da 3ª Edição do
Projeto Palavra-Corpo. João Pessoa.
Universidade Federal da Paraíba.

Foucault, Michel (2010). A ordem do
discurso: aula inaugural no Collège de
France, pronunciada em 2 de dezembro
de 1970. Trad. Laura Fraga Sampaio. São
Paulo. Edições Loyola.

Ganos, Christos; Orgzal, Timo;
Schnitzler, Alfons & Münchau,
Alexander (2012). The pathophysiology
of echopraxia/echolalia: relevance to
Gilles de la Tourette syndrome. Official
Journal of the International Parkinson
and Movement Disorder Society, v. 27, n.
10, pp. 1222-1229.

Gavério, Marcos (2015). Medo de um
planeta aleijado? Notas para possíveis
aleijamentos da sexualidade. Áskesis,
São Carlos, v. 4, n. 1, pp. 103-117.

Gesser, Marivete & Mello, Anahi Guedes
(2021). Politizar a deficiência, produzir
aleijamentos desde o Sul
Global. Psicologia para América Latina,
São Paulo, n. 36, pp. 129-138.

quais textos foram impostos, mas que seguem vivendo, inqui etos e
que persistem a buscar. O que encon traremos não importa, interessa
é seguirmos juntos e em movimento.



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

Grandin, Temple; Panek, Richard (2013).
The autistic brain: thinking across the
spectrum. New York. Houghton Mifflin
Harcourt.

Hacking, Ian (2009). Autistic
autobiography. Philosophical
Translations of The Royal Society B, v.
364, pp. 1467–1473.

Hall, Stuart (2014). Quem precisa de
identidade? In.: Silva, Tomaz Tadeu
(org.). Identidade e diferença: a
identidade na perspectiva dos estudos
culturais. pp. 103-133. Petrópolis. Vozes.

Hall, Stuart (2003). A questão
multicultural. In.: Hall, Stuart. Da
diáspora: identidades e mediações
culturais. Trad. Adelaine LaGuardia et
al. pp. 51-100. Belo Horizonte. Editora
UFMG.

Kudlick, Catherine (2003). Disability
History: why we need another “other”.
The American Historical Review,
Bloomington, n. 108, v. 3., n.p.

LaGuardia, Adelaine (2014).
Autocorpografia trans e leitura:
intersecções. In.: Souza, Eneida Maria;
Lusardo-Dias, Dylia & Bragança,
Gustavo Moura (Org.). Sobrevivência e
devir da leitura. pp. 67-75. Belo
Horizonte. Autêntica.

Lima, Maria Celina Peixoto; Fontenele;
Thalita Castello Branco & Gaspard,
Jean-Luc (2018). O sujeito autista como
figura da segregação. Arquivos
Brasileiros de Psicologia; Rio de Janeiro,
v. 70, n. 3, pp. 113-127.

Lucena, Pedro de (2018). Parabólicas.
Recife. Edição do autor.

McRuer, Robert (2006). Crip theory:
cultural signs of queerness and

disability. New York. New York
University Press.

Meireles, Cecília (1939). Viagem. Lisboa:
Editorial Império.

Mello, Anahi Guedes de (2016).
Deficiência, incapacidade e
vulnerabilidade: do capacitismo ou a
preeminência capacitista e biomédica
do Comitê de Ética em Pesquisa da
UFSC. Ciência e Saúde Coletiva,
Manguinhos, v.21, n.10, pp.3265-3276.

Mergl, Marina & Azoni, Cíntia Alves
Salgado (2015). Tipos de ecolalia em
crianças com transtorno do espectro
autista. Revista CEFAC, v. 17, n.6,
pp. 2072-2080.

Milton, Damian & Bracher, Mike (2013).
Autistic speaks, but are they heard?
Medical Sociology Online, v. 7, n. 2.

Robison, John Elder (2008). Look me in
the eye: my life with Asperger’s. New
York. Three Rivers Press.

Rodas, Julia Miele (2018). Autistic
disturbances: theorizing autism poetics
from the DSM to Robinson Crusoe.
Michigan: University of Michigan Press.

Rückert, Gustavo Henrique (2021). In
our language: um manifesto poético e
político de Amanda Baggs. In.: Magnani,
Luiz Henrique & Rückert, Gustavo
Henrique (Org.). Linguagem e autismo:
conversas transdisciplinares. pp. 14-29.
Catu. Bordô-Grená.

Santiago, Silviano (1976). Glossário
de Derrida. Rio de Janeiro. Francisco
Alves.

Sterponi, Laura & Shankey, Jennifer
(2014). Rethinking echolalia: repetition
as interactional resource in the
communication of a child with autism.
Journal of Child Language. (https://www.ca

https://www.cambridge.org/core/journals/journal-of-child-language


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

1  How do you want me to express myself / Be explicit? (Brazzó, excerpt
from “Live on”)

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

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

4  Hey Mother I feel the situ ation shift / So here it is a new version of our
rela tion ship (Brazzó, excerpt from “Revival”)

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

6  OK my name’s Callum / Initials C.A.B. / I’m the dread locked freak / With
a crazy person ality / Welcome to my reality (Brazzó, 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 (Brazzó, 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 (Brazzó, excerpt
from “Save me”)

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

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

Português
O presente artigo tem por obje tivo analisar duas obras poéticas com
traços autobiográficos: Parabólicas (2018), de Pedro de Lucena, e Move ment:
perfor mance poetry written  down (2019), de Callum Brazzó. Ambas foram

, v. 41 (https://www.cambridge.org/core/journa

ls/journal-of-child-language/volume/375C4B195

CDBD8302F6A90489294A7C6), n.2, pp. 275-
304.

Tamanaha, Ana Carina; Perissinoto,
Jacy; Chiari, Brasilia Maria (2008). Uma
breve revisão histórica sobre a

construção dos conceitos do Autismo
Infantil e da síndrome de Asperger.
Revista da Sociedade Brasileira de
Fonoaudiologia (https://www.scielo.br/j/rsb

f/a/4R3nNtz8j9R9kgRLnb5JNrv/), v.13, n.3, pp.
296-299.

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 apre sentam o corpo como arquivo de
conver gência de memó rias. A análise baseia- se no conceito de auto cor po‐ 
grafia, cunhado por Adelaine LaGuardia (2014). Tal conceito, oriundo do
estudo de auto bi o gra fias de pessoas tran se xuais, revela a neces si dade de
descons trução do corpo textu a li zado pela lite ra tura médica para, assim,
reescrevê- lo cole ti va mente sob outros signos. A funda men tação teórica
para o desen vol vi mento do trabalho tran sita entre os Estudos Lite rá rios, os
Estudos da Defi ci ência e os Estudos Cultu rais. Como resul tado, observa- se
que a apro pri ação da escrita auto cor po grá fica por meio de um gênero lite‐ 
rário às margens do mercado edito rial (a poesia) oferece uma alter na tiva à
ideia do autismo como auto isola mento. A partir da livre mani fes tação de
demandas senso riais do corpo autista na poesia, Lucena e Brazzó rees‐ 
crevem o corpo autista como um corpo em cons tante movi mento, inapre‐ 
en sível em sua pleni tude pela linguagem.

Español
Este artículo pretende analizar dos obras poéticas con
rasgos autobiográficos: Parabólicas (2018), de Pedro de Lucena, y Move ment:
perfor mance poetry written  down (2019), de Callum Brazzó. Ambas fueron
escritas por autores autistas y presentan el cuerpo como un archivo donde
confluyen los recuerdos. El análisis se basa en el concepto de auto cor po‐ 
grafía, acuñado por Adelaine LaGuardia (2014). Este concepto, deri vado del
estudio de auto bio gra fías de personas tran se xuales, revela la nece sidad de
decons truir el cuerpo textua li zado por la lite ra tura médica para rees cri birlo
colec ti va mente bajo otros signos. La base teórica para el desa rrollo del
trabajo se mueve entre los Estu dios Lite ra rios, los Estu dios sobre Disca pa‐ 
cidad y los Estu dios Cultu rales. Como resul tado, se observó que la apro pia‐ 
ción de la escri tura auto cor po grá fica a través de un género lite rario al
margen del mercado edito rial (la poesía) ofrece una alter na tiva a la idea del
autismo como auto a is la miento. A partir de la libre mani fes ta ción de las
demandas senso riales del cuerpo autista en la poesía, Lucena y Brazzó rees‐ 
criben el cuerpo autista como un cuerpo en cons tante movi miento,
inapren sible en su plenitud a través del lenguaje.

English
This article aims to analyse two poetic works with auto bi o graph ical  traits:
Parabólicas (2018), by Pedro de Lucena, and Move ment: Perform ance poetry
written  down (2019), by Callum Brazzó. Both were written by autistic
authors and present the body as an archive where memories converge. The
analysis is based on the concept of auto cor po graphy created by Adelaine
LaGuardia (2014). This concept, derived from the study of auto bi o graphies
of trans gender people, reveals the need to decon struct the body textu al ised
by medical liter ature in order to rewrite it collect ively under other signs.
The theor et ical basis of this work lies between literary studies, disab ility
studies and cultural studies. It shows that the appro pri ation of auto cor po‐ 
graphic writing through a literary genre on the fringes of the publishing
market (poetry) offers an altern ative to the idea of autism as self- isolation.
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Based on the free mani fest a tion of sensory demands of the autistic body in
poetry, Lucena and Brazzó rewrite the autistic body as a body in constant
move ment, elusive in its full ness by language.
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Introduction
À l’inter sec tion des sciences de l’occupation 1 et des études critiques
de l’autisme — et plus large ment du handicap, mes acti vités de
recherche s’enra cinent dans le croi se ment de mes savoirs profes sion‐ 
nels et scien ti fiques avec mes savoirs expé rien tiels et pratiques.
Autiste, aphan tai sique,  prosopagnosique 2, j’ai été et suis encore

1
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confronté⸱e à l’alté ri sa tion (« othe ring ») ; à l’inva li da tion de ma pers‐ 
pec tive, de mes expé riences et de mes iden tités ; à la diver sité
de façade 3 (parfois dite toké nisme ou « toke nism ») ; et à l’exclu sion
— tant dans ma vie person nelle que dans ma vie univer si taire
et professionnelle.

Bien que je recon naisse aujourd’hui que mon posi tion ne ment et que
mes acti vités de recherche sont influen cées par mes iden tités, mes
expé riences person nelles et mon mili tan tisme (et inver se ment), ce ne
fut pas toujours le cas. Ni mes études supé rieures ni les impli ca tions
que j’avais au début de ma carrière acadé mique n’avaient de lien avec
l’autisme. À l’époque, j’aspi rais à main tenir une claire et franche sépa‐ 
ra tion entre ma réalité person nelle et ma réalité profes sion nelle.
Deux ans après avoir obtenu mon poste actuel de profes seur·e — et
au détour d’une impli ca tion béné vole au sein d’une initia tive
citoyenne visant à offrir du soutien social par clavar dage à
des a/Autistes 4, j’ai commencé à ques tionner cette fron tière que je
m’effor çais de main tenir (pour en savoir plus, consulter Désormeaux- 
Moreau et Courcy, 2024). Cette initia tive fut un réel cata ly seur et elle
m’amena à complè te ment réorienter mes acti vités acadé miques
autour de mes iden tités en tant qu’Autiste 5 et ergo thé ra peute ayant
une expé rience person nelle du handicap. Mes acti vités acadé miques
et ma program ma tion de recherche se centrent main te nant sur le
vécu ainsi que les expé riences d’adultes a/Autistes et d’ergo thé ra‐ 
peutes appar te nant à des groupes sociaux mino risés et sous- 
représentés dans la profes sion. Je m’inté resse égale ment au soutien
par les pairs ainsi qu’aux approches et aux initia tives déve lop pées
et portées par et pour les personnes concer nées (p.  ex. par et pour
des a/Autistes ou encore par et pour des ergo thé ra peutes ayant une
expé rience person nelle du handicap). Ma recherche est
engagée, militante.

2

La réflexion proposée dans cet article prend appui sur les lectures
que j’ai faites et les innom brables conver sa tions que j’ai eues au cours
des cinq dernières années. Elle s’appuie égale ment sur des obser va‐ 
tions parti ci pantes faites dans des congrès scien ti fiques, des forums
parti ci pa tifs et des espaces de co- réflexion entre  pair⸱es 6. Elle fut
égale ment alimentée par les échanges auxquelles j’ai parti cipé ou
dont j’ai été témoin dans des commu nautés virtuelles d’a/Autistes
ainsi que dans un groupe virtuel privé comp tant 7 500 cher cheur⸱es
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a/Autistes dont les travaux ont trait à l’autisme. Dans cette réflexion,
je m’attarde d’abord aux tensions entre les savoirs sur l’autisme et les
savoirs autistes. J’aborde ensuite les sources et les consé quences des
injus tices épis té miques auxquelles font face les a/Autistes ainsi que
le phéno mène de la Neuro di ver sity Lite (c’est- à-dire l’instru men ta li‐ 
sa tion des concepts liés à la neuro di ver sité). Enfin, je termine en
explo rant comment l’humi lité épis té mique et la posture  d’auto-
disempowerment peuvent aider à rompre avec les pratiques sources
d’injus tices épis té miques et la Neuro di ver sity Lite.

Quels savoirs pour comprendre
l’autisme et l’expé rience des
a/Autistes ?
Deux prin ci paux types de savoirs s’affrontent lorsqu’il s’agit d’autisme
et de réalités autistes  :  les savoirs sur l’autisme (dits « autism know‐ 
ledge ») et les savoirs autistes (dits « autistic know ledge »). Actuel le‐ 
ment, la vaste majo rité des connais sances profes sion nelles et scien ti‐ 
fiques dispo nibles concer nant l’autisme ainsi que le vécu, l’expé rience
et les besoins des a/Autistes relèvent de savoirs  dits sur l’autisme.
Ces savoirs sont produits par des  allistes 7, c’est- à-dire par des
personnes qui ne sont pas a/Autistes. Ils sont formulés et arti culés
par et dans des groupes de personnes cher cheuses, clini ciennes ou
prati ciennes de santé, voire parfois à l’inté rieur de groupes de
parents allistes d’enfants a/Autistes (Bertils dotter  Rosqvist et  al.,
2023). Ils sont la plupart du temps issus de recherches menées sur les
a/Autistes, par allistes, ou à tout le moins des personnes qui ne sont
pas ouver te ment a/Autistes  (Dwyer et al., 2021), et non par ou avec
des a/Autistes (Chown et al., 2017 ; Grant et Kara, 2021).

4

En tant que profes seur·e dans un programme d’ergo thé rapie qui
relève d’une faculté de méde cine et de sciences de la santé, je navigue
entre des domaines (c’est- à-dire la santé, la réadap ta tion, la rela tion
d’aide, l’ensei gne ment et la péda gogie) où les  savoirs sur l’autisme
règnent de façon quasi mono li thique. Ma propre compré hen sion 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 l’autisme
acquis dans le cadre de ma forma tion, mais aussi, et surtout sur mon
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propre vécu, sur de multiples discus sions avec d’autres a/Autistes
ainsi que sur la consul ta tion de multiples ressources produites ou co- 
produites par des  a/Autistes 8. Par consé quent, ma compré hen sion
repose large ment sur  des savoirs  autistes, c’est- à-dire des savoirs
produits par des a/Autistes, et ce, tel que formulés et arti culés par et
dans des groupes d’indi vidus a/Autistes (Bertils dotter  Rosqvist
et al., 2023).

De l’auto rité épis té mique
des savoirs sur l’autisme aux
injus tices épis té miques qui
marquent les savoirs autistes
Les  savoirs sur l’autisme et les savoirs autistes ont histo ri que ment
évolué en paral lèle, se rencon trant rare ment et se retrou vant souvent
en compé ti tion pour les droits d’inter pré ta tion (Bertils dotter Rosqvist
et al., 2023). Du fait de l’histo rique de médi ca li sa tion et de psychia tri‐ 
sa tion de l’autisme, ce sont les  savoirs sur l’autisme qui sont non
seule ment jugés les plus fiables et les plus crédibles, mais qui sont
aussi les plus large ment diffusés (Murray, 2018). Le constat que je fais
quant aux savoirs sur l’autisme rejoint ainsi celui de Vite Hernandez
(2022) rela ti ve ment à l’état des connais sances sur le handicap  :
l’essen tiel des connais sances actuel le ment dispo nibles émane pour
beau coup de tenta tives de décrire les a/Autistes, sans dialogue inter‐ 
sub jectif. Fruits de tenta tives d’expli ca tion de certains compor te‐ 
ments autistes observés par des personnes prove nant et œuvrant
dans des milieux médi caux, ces savoirs se carac té risent par une
rhéto rique patho lo gi sante et défi ci taire (Chapman, 2019 ; Evans, 2013).
Celle- ci domine dans les discours scien ti fiques, gouver ne men taux et
média tiques (Lefebvre et al., 2023).

6

Si la recherche parti ci pa tive repré sente une avenue promet teuse
pour inté grer les savoirs autistes dans la produc tion de connais‐ 
sances sur l’autisme (den  Houting, 2021 ;  Fletcher- Watson et  al.,
2019 ; Pickard et al., 2022), le privi lège histo rique accordé aux savoirs
sur l’autisme a eu pour effet de discré diter, de réduire au silence et
d’invi si bi liser les savoirs autistes, contri buant du coup à ce que les
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philo sophes quali fient d’injus tice épis té mique (Fricker, 2007). Dans le
cas des a/Autistes, les injus tices épis té miques surviennent le plus
souvent lorsque les savoirs autistes sont confrontés aux savoirs ainsi
qu’aux  perspectives sur l’autisme. Ces injus tices se trouvent décu‐ 
plées par la super po si tion des rapports de pouvoir. Ainsi, l’invi si bi li sa‐ 
tion et le discrédit de la pers pec tive et de l’expé rience des a/Autistes
femmes et non- binaires sont ainsi d’autant plus marqués (Coville et
Lallet, 2023), comme le sont égale ment celles de personnes et de
groupes a/Autistes confrontés au clas sisme, à l’hété ro nor ma ti vité, au
racisme, etc.

Les injus tices hermé neu tiques ou
l’inter pré ta tion erronée des indi vidus
et des pers pec tives autistes
Le fait que les connais sances domi nantes en ce qui concerne
l’autisme ainsi que le vécu, l’expé rience et les besoins des a/Autistes
relèvent de savoirs produits par des allistes contri buent à une inter‐ 
pré ta tion ainsi qu’à une repré sen ta tion erronée des indi vidus et des
pers pec tives autistes. Cette réalité contribue elle- même à ce que les
philo sophes appellent une « injus tice hermé neu tique » (Fricker, 2007),
laquelle met en évidence le carac tère haute ment problé ma tique de
l’inter pré ta tion domi nante des expé riences ou des vécus de
personnes et des groupes sociaux marginalisés.

8

Les savoirs sur l’autisme prennent leur source dans ce qu’on appelle
la neuro nor ma ti vité, c’est- à-dire dans un ensemble de normes, de
valeurs, d’attentes et de pratiques qui privi lé gient les modes de
pensée et les fonc tion ne ments cogni tifs jugés «  normaux  », «  stan‐ 
dards » ou « typiques » (Catala, 2023). La neuro nor ma ti vité circons‐ 
crit ce qui est inter prété comme « adéquat » et « accep table » et ce
qui est inter prété comme « déviant » ou «  infé rieur » en termes de
façons de perce voir et de gérer l’infor ma tion senso rielle, de modes de
fonc tion ne ment cognitif (y compris les compo santes exécu tives et
atten tion nelles), de contact visuel, aux expres sions faciales, de façons
de bouger ou d’exprimer ses idées, de ton et timbre de voix, de même
que de rythme conver sa tionnel (Catala, 2023). Dans un monde neuro‐ 
nor matif, ce sont les personnes dési gnées comme «  normales  » ou
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« typiques » qui déter minent ce que le « normal » et « l’accep table »
veut dire (Benson, 2023 ; Catala et al., 2021).

En raison de façons d’être et de faire qui s’écartent de la norme et
appa raissent ainsi non conven tion nelles ou inha bi tuelles, les
personnes a/Autistes furent (et sont encore) patho lo gi sées, exami‐ 
nées, décor ti quées et analy sées par les groupes domi nants «  étran‐ 
gers  » aux réalités ainsi qu’aux vécus autistes (Benson, 2023). Or,
l’inter pré ta tion des expé riences ou des vécus autistes à travers le
prisme de la neuro nor ma ti vité mène géné ra le ment à une mauvaise
inter pré ta tion et à une repré sen ta tion erronée des personnes et des
commu nautés a/Autistes ainsi que de leurs pers pec tives. Tous deux
fréquem ment observés chez les a/Autistes, le «  stim ming  » et le
déver se ment d’infor ma tion (dit «  info dum ping  ») en sont de
bons exemples 9.

10

Un nombre crois sant de discus sions explorent en quoi et comment
les façons d’être, d’agir et de commu ni quer des a/Autistes tendent à
être mal inter pré tées par les allistes, contri buant de ce fait à une
percep tion défa vo rable des a/Autistes (pour une revue critique,
consulter  Mitchell et  al., 2021). Or, il convient de souli gner que la
façon de perce voir et de quali fier des attri buts et des compor te‐ 
ments, incluant ceux des a/Autistes, varie gran de ment selon les pers‐ 
pec tives et les contextes (Grant et Kara, 2021). À cet égard, une
tension impor tante est observée entre le portrait domi nant de
l’autisme — biomé dical, patho lo gi sant et défi ci taire, et le portrait que
s’en font les a/Autistes  (Botha et al., 2022). S’écar tant géné ra le ment
du modèle patho lo gique (Baga tell, 2007 ; Kapp, 2020) (Baga tell, 2007 ;
Kapp, 2020) pour s’appuyer sur des modèles d’accep ta tion de
l’autisme  (Kapp et  al., 2013), la percep tion qu’ont les personnes
a/Autistes d’elles- mêmes s’avèrent souvent incom pa tibles avec les
inter pré ta tions domi nantes stig ma ti santes, en parti cu lier celles
issues des pers pec tives médicales.

11

Haute ment problé ma tique, l’inter pré ta tion patho lo gi sante et défi ci‐ 
taire des expé riences ou des façons d’être et de faire de personnes et
des groupes a/Autistes s’accom pagne de préju dices bien concrets.
Par exemple, tandis que la quasi- totalité des services de soutien
formels acces sibles aux a/Autistes s’appuient sur l’inter pré ta tion de
leurs réalités et de leurs besoins par des pres ta taires de soins et
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services de santé allistes, plusieurs adultes a/Autistes déplorent le
manque ou l’inadé qua tion entre leurs besoins et les services dispo‐ 
nibles (Huang et al., 2022 ; Vogan et al., 2017). Ceci s’explique proba‐ 
ble ment en grande partie par le fait que la vaste majo rité des inter‐ 
ven tions qui leur sont propo sées ciblent des «  défi cits  » et visent
à modi fier des compor te ments jugés « inadé quats », alors que ce sont
plutôt les situa tions d’isole ment ou de désaf fi lia tion sociale qui se
réper cutent le plus néga ti ve ment sur la santé mentale des a/Autistes
(Milton et Sims, 2016).

C’est égale ment sur la base des repré sen ta tions sociales stéréo ty pées
et défi ci taires véhi cu lées par les  savoirs sur l’autisme (ou devrais- je
plutôt dire sur le soi- disant « trouble du spectre de l’autisme ») que
les inter ven tions de type ABA (« applied beha vioral analysis ») ou ICI
(inter ven tion compor te men tale inten sive) se sont déve lop pées — et
conti nuent malheu reu se ment d’être utili sées. Très contro ver sées et
large ment criti quées à l’inté rieur des commu nautés a/Autistes, par
les groupes de défenses des droits des a/Autistes, ainsi que par un
nombre crois sant de personnes cher cheuses et profes sion nelles
a/Autistes — mais aussi allistes, ces approches sont fonda men ta le‐ 
ment basées sur la confor mité à la norme domi nante (c’est- à-dire à la
neuro nor ma ti vité) et repré sentent 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).

13

Les injus tices testi mo niales ou la
décré di bi li sa tion et l’inva li da tion des
indi vidus et des pers pec tives autistes
en recherche

La repré sen ta tion néga tive et défi ci taire des a/Autistes conduit à la
décré di bi li sa tion et à l’inva li da tion de leurs pers pec tives — incluant
sur des ques tions qui les concernent, et ce, en raison des précon cep‐ 
tions de leurs inter lo cu teurs allistes. Ce phéno mène est connu sous
le nom « d’injus tice testi mo niale » (Fricker, 2007) et réfère au fait de
ne pas créditer à sa juste valeur le témoi gnage ou la contri bu tion
d’une personne en raison de préjugés expli cites ou impli cites. Il
m’appa rait évident que les repré sen ta tions sociales stéréo ty pées de
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ce qu’est l’autisme sont à l’origine de la dicho tomie arti fi cielle (à la
fois histo rique et actuelle) qui sépare les personnes produc trices de
connais sances ou pres ta taires de services (allistes ou présu mées
l’être) des personnes objet de connais sance et béné fi ciaires de
services (a/Autistes). Réifiant les pratiques neuro nor ma tives ou celles
basées sur une logique de « pitié- charité », cette dicho tomie explique
par ailleurs pour quoi les connais sances et les initia tives développées
par des a/Autistes et pour des a/Autistes se heurtent aux juge ments,
aux ques tion ne ments — insi dieux ou expli cites — voire à la pres sion
de l’auto rité alliste et médicale.

Cela étant dit, un nombre crois sant de personnes cher cheuses ouver‐ 
te ment a/Autistes, prin ci pa le ment situées dans les pays anglo- 
saxons, s’inté ressent à la pers pec tive et aux condi tions de vie des
personnes et des commu nautés a/Autistes (Nuwer, 2020). Indé pen‐ 
dam ment de leurs objets de recherche ou leurs affi nités para dig ma‐
tique et métho do lo gique, les personnes cher cheuses a/Autistes ont
un rôle ines ti mable à jouer pour permettre aux personnes et aux
commu nautés a/Autistes de se réap pro prier et d’actua liser leurs
propres histoires, de même que pour se décen trer du mono pole épis‐ 
té mique que les allistes ont histo ri que ment détenu sur leurs expé‐ 
riences (Acevedo, dans  Dwyer et al., 2021). S’enra ci nant néces sai re‐ 
ment dans leurs iden tités et expé riences en tant qu’a/Autistes, les
savoirs que ces personnes contri buent à produire se posent souvent
en rupture par rapport aux travaux qui portent un regard externe
et/ou capa ci tiste sur l’autisme (Coville et Lallet, 2023). Tel que ma
collègue Aman dine Catala et moi l’abor dons dans un chapitre de livre
à paraître dans un ouvrage collectif édité par Damian Milton
(Désormeaux- Moreau et Catala, accepté pour publi ca tion), plusieurs
estiment que la diver gence entre leurs pers pec tives et celles de leurs
collègues allistes est non seule ment attri buable à leur iden tité Autiste
ainsi qu’à l’inter sec tion de leur exper tise profes sion nelle et leurs
savoirs expé rien tiels, mais égale ment à leur posi tion critique à l’égard
des discours et des approches neuro nor ma tives. Les travaux de
plusieurs personnes cher cheuses ouver te ment a/Autistes s’ancrent
d’ailleurs dans le courant  neuroqueer 10 ou encore dans les études
critiques de  l’autisme 11 (voir, par exemple, Codina, 2023 ; Walker et
Raymaker, 2021).
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Ces pers pec tives sont essen tielles pour faire contre poids aux
connais sances produites à partir de pers pec tives externes (comme le
sont les pers pec tives allistes) et univer sa li santes (Vite Hernandez,
2022). Pour tant, plusieurs des personnes cher cheuses a/Autistes
avec qui je suis en lien expriment des préoc cu pa tions et des vécus
diffi ciles par rapport au manque de crédi bi lité et la remise en ques‐ 
tion de leur capa cité à produire ainsi qu’à trans mettre des connais‐ 
sances. De telles injus tices épis té miques margi na lisent les pers pec‐ 
tives autistes et décré di bi lisent les a/Autistes dans la produc tion de
connais sances, leur posi tion ne ment les plaçant sous le soupçon de
violer la neutra lité épis té mique centrale à la concep tion posi ti viste de
la science (Botha, 2021). L’accent mis sur l’objec ti vité et la distance
préten du ment requise dans la recherche conduit ainsi à la repro duc‐ 
tion des injus tices. D’un côté, les personnes cher cheuses allistes dont
les travaux portent sur l’autisme se voient conférer une légi ti mité
quasi systé ma tique, leur objec ti vité présumée leur confé rant une
crédi bi lité presque systé ma tique et omni pré sente (Botha, 2021). D’un
autre côté, les personnes cher cheuses a/Autistes dont les travaux
portent sur l’autisme doivent constam ment justi fier et défendre leur
impli ca tion dans la créa tion de savoirs (Botha, 2021). Trop souvent, les
conclu sions de leurs travaux sont inva li dées, et ce, lorsque ces
personnes ne sont pas carré ment exclues des initia tives de déve lop‐ 
pe ment des connais sances et de produc tion des savoirs.

16

La récente démarche de réflexion et de consul ta tion pour l’élabo ra‐ 
tion de futures poli tiques publiques en matière d’autisme au Canada
(Académie cana dienne des sciences de la santé, s. d.) en est un
exemple frap pant. Visant à croiser les résul tats issus de la recherche
en autisme avec des savoirs expé rien tiels, cette initia tive a été menée
sous un leader ship scien ti fique entiè re ment alliste. En effet, des
34 personnes impli quées dans le comité de direc tion ainsi que dans
les groupes de travail mobi lisés autour de l’initia tive, 20 déte naient
(selon leur biogra phie — Académie cana dienne des sciences de la
santé, nd) un PhD et occu paient dans le cadre de leurs fonc tions de
travail un rôle en recherche. De celles- ci, aucune n’était a/Autiste (ou
à tout le moins ouver te ment a/Autiste), mais une était décrite
comme la mère (alliste) d’un adulte autiste. Seules cinq des personnes
impli quées étaient expli ci te ment iden ti fiées comme a/Autistes. Les
autres membres étant des personnes profes sion nelles allistes (ou
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présu mées l’être) ou parents allistes (ou présumés l’être) d’enfants
a/Autistes, sans PhD et fonc tion de recherche. Au final, et bien que
des personnes a/Autistes aient été impli quées dans cette démarche
de réflexion et de consul ta tion, l’absence de personnes cher cheuses
a/Autistes dans ses instances déci sion nelles comme le comité de
direc tion ou les comités de travail, s’avère problé ma tique. En effet,
l’impli ca tion de personnes autistes dans cette recherche, bien que
posi tive, ne suffit pas à garantir une réelle co- construction des
savoirs, du fait des dyna miques de pouvoirs en jeu (p. ex. allistes
versus a/Autistes ; savoirs scien ti fiques versus savoirs expé rien tiels).
Ainsi, ne pas avoir impliqué d’a/Autistes déte nant une  formation et
une fonc tion en recherche a/Autistes a pu limiter la possi bi lité pour
les pers pec tives autistes d’influencer de manière signi fi ca tive la
concep tion, la réali sa tion et l’inter pré ta tion de la recherche. Comme
l’avancent Milton et Bracher (2013), la mise à l’écart des cher cheur·es
a/Autistes et de leurs pers pec tives dans la recherche en sciences
sociales sur la réalité et le vécu d’autres a/Autistes est épis té mo lo gi‐ 
que ment et éthi que ment problématique.

Les injus tices contri bu tives ou le refus
des allistes de recon naître et d’utiliser
les savoirs autistes
Pour la plupart déve loppés sur la base de préjugés neuro nor ma tifs,
les savoir sur l’autisme accordent peu, voire pas du tout de crédit à
l’expé rience et aux savoirs autistes. Ce phéno mène relève de ce que
Dotson (2012) appelle une « injus tice contri bu tive ». Celui- ci survient
lorsque des groupes non domi nants déve loppent des savoirs pour
rendre compte de leurs expé riences, mais que les groupes domi nants
refusent de les recon naître et de les utiliser, et ce, malgré qu’ils y
aient accès.

18

Au fil du temps, les a/Autistes ont créé une multi tude des ressources
hermé neu tiques, alter na tives aux savoirs  dominants sur l’autisme,
pour expli quer et donner sens à leur réalité. Élaborés à partir de
l’expé rience vécue, les savoirs autistes consti tuent de précieux
savoirs expé rien tiels, lesquels ne doivent pas être confondus avec
l’expé rience vécue, le récit ou le témoi gnage, en cela qu’ils reposent
en fait sur une compré hen sion construite des situa tions (Gardien,
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2019). Les savoirs autistes s’enra cinent non seule ment dans la collec‐ 
ti vi sa tion des savoirs expé rien tiels (c.-à-d. une compré hen sion
critique et poli tique de cette expé rience [Leblanc- Omstead et Mahi‐ 
paul, 2022]), mais égale ment dans des savoirs pratiques (c.-à-d. des
connais sances construites dans l’action quoti dienne pour réflé chir et
solu tionner les problèmes rencon trés [Léziart, 2010])
des a/Autistes 12.

L’avène ment du Web se sera révélé un outil ines ti mable pour favo‐ 
riser le déve lop pe ment et la diffu sion des savoirs autistes au sein des
groupes et des commu nautés a/Autistes. Or, bien que les idées et les
façons de conce voir ou d’étudier l’autisme qui s’écartent de la pensée
et du discours domi nants soient accueillies avec enthou siasme, tant
dans les commu nautés a/Autistes que dans les sciences sociales —
pensons notam ment au double problème de l’empa thie (Milton, 2012)
et à l’appli ca tion du modèle du stress mino ri taire à la popu la tion
a/Autiste (Botha et Frost, 2020) — ces ressources peinent à se tailler
une place au côté des savoirs dominants sur l’autisme. De fait, elles
sont le plus souvent écar tées ou discré di tées par les groupes domi‐ 
nants — dont font partie les personnes profes sion nelles de la santé
ou cher cheuses allistes. Cette injus tice contri bu tive résulte de ce que
Pohl haus (2012) a appelé l’«  igno rance hermé neu tique volon taire  »,
laquelle survient lorsque les personnes en posi tion domi nante
refusent de recon naître les savoirs alter na tifs (c’est- à-dire les savoirs
autistes) qui leur permet traient de comprendre des réalités diffé‐ 
rentes de la leur. Dans le milieu scien ti fique, les injus tices contri bu‐ 
tives se mani festent notam ment par le fait que de nombreuses
discus sions sur la neuro di ver sité, entre autres, aient été et conti‐ 
nuent d’être publiées dans des blogues, des maga zines virtuels ou des
chapitres de livres, plutôt que dans des revues révi sées par les pairs
(Chapman et Botha, 2023) qui demeurent, en dépit de nombreuses
critiques (Ertz scheid, 2018), présen tées comme la quin tes sence de la
diffu sion scientifique.

20

La descrip tion popu laire et persis tante de l’autisme comme un
trouble de la commu ni ca tion sociale est intrin sè que ment liée aux
injus tices contri bu tives auxquelles se heurtent les personnes cher‐ 
cheuses a/Autistes ainsi qu’à l’igno rance hermé neu tique volon taire
des personnes cher cheuses et profes sion nelles allistes. Une telle
descrip tion repose non seule ment sur le rejet des savoirs autistes qui
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remettent en cause la repré sen ta tion patho lo gi sante et indi vi dua li‐ 
sante de l’autisme, mais égale ment sur l’igno rance évidente du
concept de double problème de  l’empathie 13 par les groupes domi‐ 
nants. Proposé par Milton (2012) il y a plus de dix ans pour expli quer
les enjeux de commu ni ca tion entre personnes a/Autistes et
personnes allistes, ce concept est large ment accepté au sein des
commu nautés a/Autistes. Soutenu par de nombreuses études empi‐ 
riques (pour une revue, consulter Milton et al., 2023), il est par ailleurs
faci le ment acces sible et large ment diffusé. Pour preuve, une
recherche sur Google réalisé le 9 août 2024 four nis sait environ 2 870 
000 de résul tats (en 0,36  seconde) avec les mots clés «  double
problème de l’empa thie  » et environ  36 000 000 (en 0,23  seconde)
avec les mots clés « double empathy problem ». Le refus des groupes
domi nants de recon naître et d’utiliser ce concept constitue une
injus tice contri bu tive qui main tient l’idée fausse selon laquelle les
problèmes de commu ni ca tion entre les personnes allistes et
a/Autistes sont causés par le fonc tion ne ment neuro cog nitif de ces
dernières  (Milton et al., 2023) et de leurs présumés «  défi cits et de
diffi cultés » en matière de commu ni ca tion. Cette injus tice contribue
à invi si bi liser le fait que les inter ac tions 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 pour tant au cœur du
vécu et du discours des a/Autistes. Elle engendre par ailleurs une
cascade de préju dices, dont trois sont expli cités dans les para graphes
qui suivent.

Premiè re ment, le refus de recon naître le phéno mène du double
problème de l’empa thie contribue à perpé tuer la stig ma ti sa tion et
l’oppres sion des personnes et des commu nautés a/Autistes. Repo sant
sur des pratiques neuro nor ma tives qui décou ragent, excluent ou
margi na lisent les a/Autistes, ces idées reçues affectent bien souvent
leur poten tiel et leur contri bu tion à la produc tion de connais sances.
Elles sont par exemple suscep tibles de les dépeindre comme des
personnes avec qui il est diffi cile d’inter agir, de colla borer ou de
travailler, ce qui est suscep tible de limiter les oppor tu nités auxquelles
les a/Autistes ont accès.
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Deuxiè me ment, et sur la base de leurs «  défi cits et diffi cultés  »
présumés en matière de commu ni ca tion, diverses pratiques et tech‐ 
niques d’inter ven tion sont impo sées aux a/Autistes, parti cu liè re ment
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aux enfants. Il s’agit de pratiques psycho so ciales ou en réadap ta tion
qui visent à déve lopper leurs habi letés sociales, de même qu’à
«  norma liser  » leurs compor te ments sociaux  (Désormeaux- Moreau
et  al., 2024). Problé ma tiques, ces pratiques ne respon sa bi lisent pas
suffi sam ment les personnes allistes quant à la respon sa bi lité qui leur
incombe en matière de commu ni ca tion neuro mixte – c’est- à-dire
entre personnes présen tant une diver sité d’iden tités et de profils dits
neuro cog ni tifs, comme c’est le cas dans la commu ni ca tion entre
personnes allistes et a/Autistes, renfor çant de ce fait les inéga lités en
matière de commu ni ca tion. Elles véhi culent ainsi une idéo logie selon
laquelle des dommages macro sys té miques socio po li tiques (ici
l’oppres sion des a/Autistes) peuvent être résolus au niveau indi vi duel,
par l’appren tis sage et l’imita tion de façons d’être et de faire consi dé‐ 
rées « normales » (Garland- Thomson, 2002).

Troi siè me ment, et enfin, le refus des groupes domi nants de recon‐ 
naître et d’utiliser le concept du double problème de l’empa thie a
pour consé quence d’inciter les a/Autistes à recourir au camou flage
social (aussi appelé masquage ou «  masking  »). Discuté dans les
groupes et les commu nautés a/Autistes (Milton et Sims, 2016), le
concept de camou flage social est lui- même une ressource hermé‐ 
neu tique alter na tive mobi lisée par les a/Autistes pour rendre compte
des stra té gies utili sées pour éviter la margi na li sa tion, la stig ma ti sa‐ 
tion et l’exclu sion. Or, il renvoie à un phéno mène qui est lui- même
volon tai re ment ignoré dans les savoirs et les inter pré ta tions biomé di‐ 
cales dominantes sur l’autisme, avec pour consé quence la néga tion de
l’iden tité Autiste et le refus d’octroyer les services de soutien
demandés, en raison d’un profil qui ne corres pon drait pas aux stéréo‐ 
types sur l’autisme. En effet, le camou flage social repose sur l’utili sa‐ 
tion de diverses stra té gies pour dissi muler ou modi fier, de manière
intel lec tua lisée ou pas, ses réponses et ses réac tions intui tives et
spon ta nées pour se conformer aux attentes neuro nor ma tives (Miller
et  al., 2021 ; Pearson et Rose, 2021). Le camou flage social a de
nombreux effets néfastes, tels que la fatigue et l’épui se ment, le stress
et l’anxiété, la confu sion et la perte d’iden tité ainsi que l’isole ment ou
l’auto- exclusion, en plus d’être corrélé avec un bien- être réduit, un
taux de dépres sion plus élevé, ainsi qu’avec la suici da lité (Chapman et
Botha, 2023).
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La Neuro di ver sity Lite, ou
l’instru men ta li sa tion des
concepts liés à la neurodiversité
La Neuro di ver sité Lite (Neumeier, 2018) fait réfé rence à l’utili sa tion
de la rhéto rique des mouve ments de la neuro di ver sité sans véri table
compré hen sion des prémisses qui les sous- tendent. Concrè te ment,
elle se mani feste par le fait d’affiche publi que ment un soutien pour la
neuroin clu sion, sans réel le ment comprendre les prémisses qui sous- 
tendent le para digme de la neurodiversité 14 et aucun désir de modi‐ 
fier et de trans former les habi tudes et les pratiques exis tantes. Un
aspect central de l’approche de la Neuro di ver sité Lite est l’empa thie
feinte envers les a/Autistes (et autres indi vidus  neurominorisés 15),
sans savoir et respect véri table pour la neuro di ver sité, ni aucune
compré hen sion ou compas sion envers la neuro mi no ri sa tion
(Désormeaux- Moreau et Catala, accepté pour publication).
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L’usage du terme neuro di ver sité est un exemple patent, à l’inter sec‐ 
tion de l’injus tice épis té mique et de la Neuro di ver sity Lite. L’utili sa‐ 
tion de plus en plus fréquente du terme «  neuro di ver sité  » par les
groupes domi nants ne prend géné ra le ment pas en compte la
complexité et la richesse des pers pec tives des personnes et des
mouve ments a/Autistes à l’origine du concept (pour des exemples de
travaux repo sant sur une compré hen sion qui déna ture le concept de
neuro di ver sité, voir Go Jeffe ries et Ahmed, 2022 ; Hoch mann, 2020 ;
West garth, 2024) et occulte la plupart du temps les nuances appor‐ 
tées par les personnes parti sanes des mouve ments de la neuro di ver‐ 
sité (Chapman et Botha, 2023). Ce faisant, le concept se voit dépo li‐ 
tisé, au point de devenir prati que ment inutile et tota le ment inef fi cace
pour contri buer à un véri table chan ge ment, et complè te ment
détaché de la commu nauté qui en est à l’origine (Désormeaux- 
Moreau et Catala, accepté pour publi ca tion). À titre d’exemple, Singer
(1998, 1999), dont les travaux repré sentent pour tant la première étude
sociale connue du mouve ment de la neuro di ver sité, est rare ment
citée. Le mouve ment collectif derrière la concep tua li sa tion de la
neuro di ver sité est encore plus rare ment reconnu et les personnes
ainsi que les groupes qui ont contribué à son émer gence, quasi jamais
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crédités (Botha et al., 2024). Pire, le terme neuro di ver sité est souvent
utilisé sans même faire réfé rence au fait qu’il s’agit d’une idée déve‐ 
loppée pour remettre en ques tion la repré sen ta tion patho lo gi sante
de l’autisme et d’autres profils  neurocognitifs 16. Dans mes acti vités
acadé miques, notam ment dans le cadre de comités de travail ou dans
un rôle d’évalua tion de demandes de subven tion ou encore de
mémoire ou d’examens docto raux, il m’arrive d’observer que des
personnes et des équipes font réfé rence à la neuro di ver sité, voire
affirment que le para digme de la neuro di ver sité guide leurs travaux
ou leur approche, tout en main te nant un discours stig ma ti sant et
patho lo gi sant, en appuyant leurs acti vités sur une inter pré ta tion
défi ci taire ou à tout le moins norma tive des compor te ments et des
façons d’être et de faire des a/Autistes — et d’autres personnes
neuro mi no ri sées, ou en mettant de l’avant des inter ven tions centrées
sur le déve lop pe ment d’habi letés indi vi duelles et la norma li sa tion
(pour des exemples, ainsi qu’une réflexion appro fondie, voir
Désormeaux- Moreau et Catala, accepté).

Ces pratiques, et toutes celles qui leur sont appa ren tées sont problé‐ 
ma tiques et préju di ciables. Premiè re ment, les discours qui décrivent
des profils neuro cog ni tifs avec un langage patho lo gi sant et défi ci taire
— comme c’est le cas lorsqu’on parle du soi- disant «  trouble du
spectre de l’autisme » (ou encore du soi- disant « trouble du déficit de
l’atten tion » ou du « trouble d’acqui si tion de la coor di na tion ») — sont
incom pa tibles avec les mouve ments de neuro di ver sité. En effet, ces
mouve ments visent fonda men ta le ment à résister et à déman teler la
hiérar chi sa tion socia le ment construite des profils neuro cog ni tifs
(Catala, 2023) et, par consé quent, leur patho lo gi sa tion. En ce sens, les
personnes enga gées en faveur de la neuro di ver sité devraient
promou voir et mettre de l’avant un voca bu laire ainsi que des pers‐ 
pec tives qui rompent avec le modèle médical  (Lefebvre et al., 2023).
Deuxiè me ment, la tendance très répandue à utiliser les termes
« neuro di ver sité » et « neuro di ver gence » de façon inter chan geable
(p. ex. en parlant d’une personne neuro di verse ou encore d’une
personne concernée par la neuro di ver sité) traduit égale ment une
compré hen sion erronée de ce qu’est la neuro di ver sité, à savoir un fait
naturel qui corres pond à l’étendue de la varia tion neuro cog ni tive qui
carac té rise l’espèce humaine/l’huma nité (Singer, 1999). De tels usages
sont gram ma ti ca le ment et concep tuel le ment erronés 17, sans compter
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qu’ils contri buent à nier l’incon fort neuro nor matif à l’égard de
l’autisme et de la neuro mi no ri sa tion, renfor çant ainsi le stigma qui y
est associé (Catala, 2023). Troi siè me ment, et enfin, les pratiques qui
visent le déve lop pe ment des habi letés indi vi duelles des a/Autistes,
dans une visée de norma li sa tion (p. ex. les groupes de déve lop pe ment
d’habi letés sociales, les proto coles de désen si bi li sa tion senso rielle, les
approches compor te men tales visant la suppres sion des mouve ments
d’auto sti mu la tion) repré sentent le paroxysme de l’instru men ta li sa tion
du para digme et des mouve ments de la neuro di ver sité. Repo sant sur
une logique de norma li sa tion, ces pratiques nient ou limitent les
façons d’être, de penser, de parler, de faire et de vivre qui s’écartent
de la neuro nor ma ti vité. Or, la résis tance à la norma li sa tion est
centrale au mili tan tisme de la neuro di ver sité. Sur ce point, et contrai‐ 
re ment à une critique courante du discours domi nant, les pers pec‐ 
tives fondées sur la neuro di ver sité ne remettent pas en ques tion
toute forme d’inter ven tion ni tous les aspects de l’approche médi cale.
En réalité, elles rejettent spéci fi que ment et unique ment ceux qui
cherchent à « norma liser » la personne pour la rendre indis tin guable
de ses paires neuro nor ma li sées (Kapp, 2020), et ce, par l’élimi na tion
des façons d’être ou de faire qui déplaisent aux groupes domi nants,
mais qui béné fi cient pour tant aux  a/Autistes 18 (ou aux autres
personnes neuro mi no ri sées) (Bertils dotter  Rosqvist et  al., 2023). En
plus d’être direc te ment préju di ciables pour les a/Autistes, les
pratiques qui visent le déve lop pe ment des habi letés indi vi duelles
échouent à réel le ment valo riser la neuro di ver sité, en ce sens qu’elles
passent à côté de l’oppor tu nité de resi tuer la source des diffi cultés
rencon trées dans l’envi ron ne ment, plutôt que dans la personne. De
fait, une compré hen sion réel le ment fondée sur la neuro di ver sité
explique l’expé rience du handicap telle la détresse des a/Autistes (et
autres personnes neuro mi no ri sées) en matière de barrières sociales
et envi ron ne men tales, plutôt qu’en matière de problé ma tiques médi‐ 
cales (Chapman et Botha, 2023).
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L’humi lité épis té mique et l’auto-
disempowerment, ou comment
rompre avec les pratiques
sources d’injus tices épis té miques
et la Neuro di ver sity Lite
Notre posi tion sociale condi tionne notre accès au savoir et nous
impose des limi ta tions épis té miques. Par consé quent, il est crucial
d’adopter une posture d’humi lité épis té mique, ce qui implique de
recon naître notre igno rance ou nos incom pré hen sions, dues à notre
expé rience située et donc, limitée. Sur ce point, et comme l’arti cule la
théorie du point de vue et d’autres travaux liés aux points de vue
épis té mo lo giques, toutes les connais sances sont situées, c’est- à-dire
inscrites dans un contexte histo rique, culturel et maté riel parti cu lier
(Flores Espínola, 2012 ; Harding, 2004). Ainsi, il convient de rappeler
que la médi ca li sa tion et la psychia tri sa tion de l’autisme et des
a/Autistes sont le reflet de la soi- disant « norma lité », telle qu’elle est
actuel le ment définie. Les capa cités et les traits qui sont valo risés
varient selon les époques, les cultures ou les lieux, ce qui fait que les
expé riences humaines qui sont patho lo gi sées et décrites comme des
« troubles » changent, au gré des évolu tions sociales. On peut, à titre
d’exemple, se rappeler le sort de « l’homo sexua lité », qui fut retiré du
Manuel diag nos tique et statis tique des troubles mentaux, 1973, en
réac tion aux reven di ca tions ainsi qu’aux actions de groupes mili tants
(Descher, 2015).
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Au final, le problème n’est pas que des allistes fassent de la recherche
et contri buent au déve lop pe ment de connais sances rela ti ve ment aux
expé riences, 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 cher cheur·e pour docu menter les savoirs autistes et ampli‐ 
fier les pers pec tives des a/Autistes (voir par exemple Academic
Autism Spec trum Part ner ship in Research and Educa tion, s. d. ;
Courcy, 2021). Le problème réside plutôt dans l’univer sa li sa tion des
inter pré ta tions allistes ainsi que dans la néga tion, voire le discrédit de
la pers pec tive des personnes et des collec tifs a/Autistes. À cet égard,
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lorsque les groupes domi nants échouent à recon naître leurs limi ta‐ 
tions épis té miques et résistent aux contri bu tions des a/Autistes —
comme expliqué et illustré dans les para graphes précé dents — ils font
preuve d’une igno rance active et affichent une arro gance épis té‐ 
mique. Ainsi, prendre conscience que leur compré hen sion et leur
inter pré ta tion ne sont que partielles (et partiales !) est essen tiel pour
permettre à ces groupes d’assumer la respon sa bi lité qui leur incombe
d’aller à la rencontre d’autres personnes pour élargir leurs pers pec‐ 
tives (Vite Hernandez, 2022) et, consé quem ment, tendre vers une
compré hen sion plus juste et nuancée que seule la co- construction
des savoirs rend possible. Les personnes qui appar tiennent aux
groupes domi nants doivent égale ment recon naître les privi lèges que
leur confère leur statut neuro nor ma lisé et revi siter leurs rôles ainsi
que leur impli ca tion, que ce soit en tant personne cher cheuse, clini‐ 
cienne ou ensei gnante, ou en tant que parent, par exemple. Elles
doivent s’efforcer de réduire leur pouvoir ainsi que leurs liens de
compli cité et de conni vence avec la majo rité neuro nor ma lisée
(Désormeaux- Moreau et Courcy, 2024). À cet égard, pour décons‐ 
truire et déman teler les privi lèges, il leur faut d’abord recon naître
qu’elles les incarnent et comprendre comment ceux- ci se maté ria‐ 
lisent aux quoti diens (Vite Hernandez, 2022). Elles doivent ensuite
impé ra ti ve ment adopter une posture et une pratique d’auto- 
disempowerment  : en ce sens, il est essen tiel qu’elles renoncent au
surplus de privi lèges que leur confère la neuro nor ma ti vité, et ce,
puisqu’un privi lège qui n’est pas redis tribué est conservé
(Désormeaux- Moreau et Courcy, 2024).

Conclusion
En m’enra ci nant dans le croi se ment de mes savoirs expé rien tiels,
profes sion nels et scien ti fiques — en tant que cher cheur·e Autiste, j’ai
exploré et exposé les tensions entre les  savoirs sur l’autisme et les
savoirs autistes, tout en discu tant de leur ancrage (tout sauf objectif !)
dans la neuro nor ma ti vité. À cet égard, il convient de rappeler les
consé quences néfastes des injus tices hermé neu tiques, testi mo niales
et contri bu tives qui affectent les a/Autistes dans leur capa cité à
connaître, à produire et à trans mettre des savoirs. Les a/Autistes
sont tout à fait capables de produire et de mobi liser des connais‐ 
sances pour expli quer et discuter de leurs expé riences, dans une
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compré hen sion alter na tive aux idées domi nantes qui patho lo gisent et
infé rio risent leurs réalités. Cepen dant, les préjugés neuro nor ma tifs
qui struc turent les systèmes domi nants et les courants de produc tion
de connais sances, tendent à ignorer, à décré di bi liser ou à instru men‐ 
ta liser les expé riences et les pers pec tives des a/Autistes. Les
concepts d’extrac ti visme épis té mique et de Neuro di ver sity Lite sont
utiles pour illus trer et dénoncer ces phénomènes.

J’affir mais, en intro duc tion, que ma recherche est engagée et mili‐ 
tante. Cette posture, qui s’oppose à l’idéo logie domi nante qui prône la
neutra lité et l’objec ti vité en recherche, suscite souvent la critique,
comme c’est le cas au Québec (Canada) (Veilleux, 2023) où je vis et
travaille. Or, toute démarche de recherche et tout rapport aux savoirs
sont socia le ment et histo ri que ment situés. Les miens le sont, tout
comme ceux des personnes cher cheuses qui appar tiennent aux
groupes domi nants et qui prétendent faire de la recherche neutre,
objec tive et impartiale.
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Le rôle mili tant est un sujet assez peu abordé dans le contexte de la
recherche fran co phone sur le handicap (Veilleux, 2023) — et encore
moins dans le contexte de la recherche fran co phone sur l’autisme.
Pour tant, l’adop tion d’une posture mili tante s’avère utile (voire essen‐ 
tielle !) pour permettre une rééva lua tion critique de la pensée domi‐ 
nante en sciences sociales (Salomon Cavin et al., 2021), mais aussi plus
large ment. En culti vant une posture d’humi lité épis té mique et en
adop tant, selon nos iden tités et nos posi tion ne ments respec tifs, une
posture engagée et mili tante, une posture  d’auto-disempowerment,
ou un croi se ment de ces postures, j’ai espoir que nous pour rons
trans former les pratiques de recherche et de produc tion des
connais sances sur l’autisme ainsi que sur le vécu, l’expé rience et les
besoins des a/Autistes. Et j’ai espoir que, ce faisant, nous déman tè le‐ 
rons nos sociétés neuro nor ma tives et co- construirons des espaces
de partages et de savoirs qui favo risent leur éman ci pa tion et leur
pleine inclusion.
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à une personne connue.
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prémunir contre les accu sa tions de discri mi na tion ou paraître inclusif et
équi table » (Office québé cois de la langue fran çaise, 2024).

4  Lorsque je réfère à des personnes autres que moi- même, j’utilise le
terme «  a/Autiste  » comme nom commun de manière à recon naître que
certaines : i) se consi dèrent autistes (avec une minus cule pour traduire qu’il
s’agit d’un état, d’une condi tion ou d’une façon d’être) et que d’autres ii)
s’iden ti fient Autistes (avec une majus cule puisqu’il s’agit pour elles d’une
partie de leur iden tité et de leur culture). Cet usage s’inspire d’une conven‐ 
tion observée dans les commu nautés s/Sourdes.

5  Je réfère à moi- même en tant qu’Autiste (avec une majus cule), puisque je
consi dère que l’autisme fait partie de mon iden tité et de ma culture.

6  Je souhaite exprimer toute ma grati tude à mes pair·es a/Autistes ainsi
qu’aux collègues avec qui j’ai pu discuter de neuro nor ma ti vité, de commu ni‐ 
ca tion neuro mixte, d’injus tices épis té miques et de posi tion ne ments situés.
Je remercie tout parti cu liè re ment Isabelle Courcy et Aman dine Catala pour
les conver sa tions à la fois stimu lantes et enri chis santes qui m’ont amené·e à
arti culer la réflexion proposée dans cet article.

7  Je n’utilise pas de majus cule pour le terme alliste, puisque celui- ci ne sert
pas à décrire une culture et une histoire partagées.

8  Beau coup trop nombreuses pour être listées, ces ressources incluent
notam ment des ouvrages de fiction  (dont La diffé rence  invisible de
Julie Dachez ; A Kind of Spark de Elle McNi coll ; L’Aspi naute : une Asperger en
voyage sur  Terre de Laura  Bresson ; Méconnaissable de Valérie Jessica
Laporte), des ouvrages docu men taires  (dont Notre Richesse du collectif de
membres d’Aut’Créa tifs ; 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 Neuro di ver sity Self- Advocate Hand book, de  Barb Cook et
Yenn  Purkis), des blogues  (dont Bleuet  Atypique ; Neuro Clastic - Change
|  Divergently ; Neuro queer - The Writings of Dr.  Nick  Walker), des
balados (dont Les Neurodivertissantes de Solène Métayer, Fran Delhoume et
Mélissa St- Louis ; Neuro di vergent Moments de Joe Wells and Abigo liah Scha‐ 
maun  ; Uniquely Human: The  Podcast de  Barry Prizant and Dave  Finch;
[Re]framed de Refra ming Autism).

9  Le «  stim ming  » est souvent perçu comme déran geant et inter prété à
tort comme rele vant de la distrac tion ou de la recherche d’atten tion. Il se
carac té rise dans les faits par des mouve ments répé ti tifs d’auto sti mu la tion
qui jouent un rôle crucial dans l’auto ré gu la tion, comme remuer les jambes,



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

se balancent, pianoter des doigts, se tortiller les cheveux, gribouiller, chan‐ 
tonner ou faire des voca li sa tions répé ti tives  (Désormeaux- Moreau et  al.,
2024). Le déver se ment d’infor ma tions est quant à lui couram ment associé à
un manque de contrôle social ou de consi dé ra tion pour autrui. Il s’agit
néan moins d’une forme de commu ni ca tion légi time qui se mani feste par des
discours passionnés et détaillés sur un sujet d’intérêt (Désormeaux- Moreau
et al., 2024).

10  Le courant neuro queer relève d’une approche critique de la construc tion
des savoirs rela tifs à l’autisme ainsi qu’aux vécus et besoins des a/Autistes.
Ce courant œuvre à démon trer et à déman teler les rapports de pouvoir qui,
en matière de genre, de sexua lité et de handicap, teintent les savoirs sur
l’autisme (Yergeau, 2018).

11  Domaine d’études inter dis ci pli naires initié et porté par des a/Autistes qui
embrassent les prémisses de la neuro di ver sité, de la connais sance incarnée
et des savoirs expé rien tiels, les études critiques de l’autisme ques tionnent
les rela tions de pouvoir qui teintent la concep tua li sa tion de l’autisme et la
produc tion de connais sances qui s’y rattachent (Malli peddi et VanDaalen,
2022 ; Woods et al., 2018). Sur ce sujet, lire Lefebvre et alii, 2023.

12  Les savoirs autistes peuvent égale ment relever d’un croi se ment de
savoirs (p. ex. expé rien tiels, pratiques, profes sion nels ou scien ti fiques),
selon les rôles et les autres iden tités des a/Autistes qui les produisent.

13  Proposé en critique à la théorie de l’esprit, le double problème de l’empa‐ 
thie met en évidence la nature socia le ment située de la commu ni ca tion et
de la réci pro cité sociale (Milton et al., 2023). Il offre une expli ca tion alter na‐ 
tive pour comprendre la rupture observée dans la compré hen sion mutuelle
entre les personnes allistes et a/Autistes (ou tout acteur social ayant des
dispo si tions diffé rentes), en mettant l’accent sur l’impor tance de l’espace
inter ac tionnel (Milton, 2012). Le double problème de l’empa thie permet ainsi
de décrire les enjeux inhé rents à la l’incom pré hen sion de l’état mental de
l’autre comme un phéno mène mutuel, résul tant du fait que deux pers pec‐ 
tives tentent, mais échouent à compatir (Brenner, 2023).

14  Walker (2014, 2021) rappelle et synthé tise les trois prémisses de la neuro‐ 
di ver sité : (1) la neuro di ver sité est une forme natu relle et valable de diver sité
humaine ; (2) penser qu’il exis te rait un cerveau ou un fonc tion ne ment
neuro cog nitif «  normal  » ou «  meilleur  » est une fiction cultu rel le ment
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
dyna miques de privi lège et de pouvoir inhé rentes à la neuro di ver sité sont
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simi laires aux dyna miques sociales expri mées en regard à d’autres formes
de diver sité humaine, par exemple l’ethni cité, le genre, la culture.

15  Une personne est neuro mi no risée lorsqu’elle présente un profil neuro‐ 
cog nitif décrit comme « neuro di vergent » (ou « neuroa ty pique »). Le terme
« neuro mi no risé » s’oppose au terme « neuro nor ma lisé » qui décrit pour sa
part les profils neuro cog ni tifs dits « neuro ty piques ». Ces termes mettent
en évidence les dyna miques de pouvoir ainsi que les enjeux de privi lège et
de margi na li sa tion sur lesquels reposent la créa tion et à la diffé ren cia tion
des caté go ries neuro cog ni tives (Catala, 2023).

16  Né à la fin des années 90 dans des commu nautés a/Autistes virtuelles, le
mouve ment de la neuro di ver sité a depuis été endossé par d’autres groupes
et personnes dont le profil neuro cog nitif est dévalué en regard aux normes
domi nantes, incluant celles qui sont dites ayant un «  trouble du déficit de
l’atten tion », celles qui présentent un profil dys (c.-à-d. dyslexique, dyspha‐ 
sique, dysor tho gra phique, dyspraxique…) ou un profil de
Tourette, notamment.

17  Les collec tifs comme l’huma nité, les équipes de travail, les groupes
scolaires, les familles, etc. peuvent être neuro di vers, mais pas les individus.

18  Pensons notam ment à la répres sion du stim ming ou de l’écho lalie,
courante dans les approches neuro nor ma tives dominantes.

Français
Cet article propose une réflexion critique sur les tensions histo riques et
actuelles entre les savoirs  dominants sur l’autisme et les savoirs autistes,
mettant en lumière leur rapport à la neuro nor ma ti vité. Une analyse des
injus tices épis té miques subies par les personnes et les commu nautés
a/Autistes y est faite, démon trant comment les savoirs autistes sont
souvent margi na lisés et discré dités par les groupes domi nants. Le concept
de neuro di ver sité y est mobi lisé pour illus trer et dénoncer le refus de ces
groupes de recon naître et d’utiliser les savoirs autistes, une atti tude qui
perpétue la stig ma ti sa tion et l’oppres sion des personnes et des commu‐ 
nautés a/Autistes. Les phéno mènes du double problème de l’empa thie et du
camou flage social sont quant à eux utilisés pour illus trer et criti quer la
Neuro di ver sity Lite ainsi que l’instru men ta li sa tion des ressources hermé‐ 
neu tiques déve lop pées par les a/Autistes. L’article conclut sur une invi ta‐ 
tion à cultiver l’humi lité épis té mique et à adopter une posture engagée et
mili tante, une posture  d’auto-disempowerment, ou un croi se ment de ces
postures, afin de rompre avec les pratiques sources d’injus tices épis té‐ 
miques ainsi qu’avec la Neuro di ver sity Lite.
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English
This article offers a crit ical reflec tion on the histor ical and current tensions
between dominant know ledge about autism and autistic know ledge, high‐ 
lighting their rela tion ship to neur o norm ativity. It analyses the epistemic
injustices suffered by autistic people and communities, demon strating how
autistic know ledge is often margin al ised and discred ited by dominant
groups. The concept of neurodi versity is used to illus trate and denounce
the refusal of these groups to recog nise and use autistic know ledge, an atti‐ 
tude that perpetu ates the stig mat isa tion and oppres sion of autistic people
and communities. The phenomena of the dual problem of empathy and
social camou flage are used to illus trate and criti cise Neurodi versity Lite and
the instru ment al isa tion of the hermen eutic resources developed by autistic
people. The article concludes with an invit a tion to cultivate epistemic
humility and to adopt a committed and militant posture, a posture of self- 
disempowerment, or a combin a tion of these postures, in order to break with
prac tices 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
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Introdução
O surgi mento do termo “neurodi ver sidade” no final da década de
1990 remete origin al mente ao trabalho de  Singer 1, uma socióloga  e
self advocate que o propôs primeira mente em sua tese intit u lada “Odd
People”  In: The Birth of Community Amongst People on the
Autism  Spectrum. A Personal Explor a tion of a New Social Move ment
Based on Neur o lo gical  Diversity (2016  [1999]). A moti vação para
nomear o então insur gente movi mento de sujeitos que se iden ti fi‐ 
cavam como possui dores de uma “conexão” cere bral dife rente veio,
de acordo com a autora, de uma insa tis fação com a rejeição da
concei tu ação da defi ci ência a partir da objeção do chamado “modelo
social forte” (Shake a peare, 2014) que se posi ci o nava mais enfa ti ca‐ 
mente contra à ideia de defi ci ência centrada em concep ções biomé ‐

1
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dicas. Em Singer, a neuro di ver si dade sugere que o significado- chave
do ‘Espectro Autista’ está em seu “apelo e ante ci pação de uma polí tica
de ‘Diver si dade Neuro ló gica’”. O ‘neuro lo gi ca mente dife rente’, para
autora, repre sen taria “um novo acrés cimo às cate go rias polí ticas
conhe cidas de classe/sexo/raça” e ampli aria “as percep ções do
modelo social da defi ci ência” (Singer, 2016 [1999], s.p.).

É rele vante notar que a autora aponta que “a visão do modelo social
cons tru ci o nista não servia intei ra mente à emer gência do movi mento
autís tico”, suge rindo, ainda, ser impor tante lembrar que foram

2

(...) pesqui sa dores médicos, come çando com Hans Asperger, Lorna
Wing, Simon Baron- Cohen e Oliver Sacks, e psicó logos,
nota vel mente Tony Attwood, os que erigiram as funda ções que
habi li taram pessoas autistas e seus fami li ares a reco nhe cerem uns
aos outros e formarem o seu próprio movi mento (Singer, 2016, s.p.).

Embora o termo tenha sido utili zado, mais recen te mente, no movi‐ 
mento social brasi leiro formado de e para autistas (Abraça, 2021), seu
acio na mento vem sendo ques ti o nado em virtude da impu tação de
reifi cação das subje ti vi dades a partir de um léxico da topo grafia cere‐ 
bral. A neuro di ver si dade, na pers pec tiva dos neuro crí ticos, se apoi‐ 
aria sobre a noção de “sujeito cere bral”, onde a pessoa é enten dida
como inte gral mente equi va lente a deter mi nadas descri ções de ordem
neuro ló gica e suas ações podem ser intei ra mente redu zidas à
descrição neuro ci en tí fica do cérebro, a qual sempre está “por detrás”
de uma agência. (Ortega, 2008, 2009b, 2009c, 2009d, 2013; Zorza nelli
& Ortega, 2011; Vidal & Ortega, 2007; 2019).

3

Uma das ques tões que trazemos aqui para dialogar com estas críticas
seria que esta defi nição de “sujeito cere bral” não daria conta da
comple xi dade encon trada no acio na mento do termo neuro di ver si‐ 
dade no Brasil, nem no ativismo e nem entre autistas com quem
temos convivido.

4

A neuro di ver si dade, para o campo da neuro crí tica, nada mais seria do
que uma prova contun dente desta cere bra li zação, a qual resulta de
inves ti ga ções neuro ci en tí ficas que forneçam parâ me tros obje tivos
para deter minar neuro tí picos e neuro a tí picos. Ressal tamos que os
argu mentos acio nados pelos atores que se dizem neuro di ver gentes
não neces sa ri a mente são aqueles consi de rados “argu mentos neuro ci ‐

5
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en ti ficos válidos”. Vemos, em suas concep ções de neuro di ver si dade,
uma gama de argu mentos e elementos que tornam esse termo mais
complexo do que cons ti tuído por uma deri vação da neurociência.

Nos anos que se seguiram à proposta teórica de Singer, a ascensão de
um movi mento global de pessoas autistas iniciou uma arre gi men‐ 
tação da “neuro di ver si dade” como mote para a acei tação do autismo
como uma dife rença. No final da década de 1990, Singer suge rira que,
sem os avanços tecno ló gicos que permi tiram a formação
de  comunidades on- line, a neuro di ver si dade não teria flores cido.
Compu ta dores, diz ela, são dispo si tivos protéticos, que “trans formam
[os autistas] de indi ví duos retraídos e isolados em seres sociais em
rede, o pré- requisito para uma ação social eficaz, e uma voz na arena
pública” (1999 [2016]). Embora estas afir ma ções possam reforçar os
deter mi nismos bioló gicos recha çados pelo modelo social de defi ci‐ 
ência – ao sugerir- se que autistas  são naturalmente retraídos e
isolados –, é preci sa mente nas redes sociais que o termo atual mente
se talha e se retalha, sendo asso ciado poli ti ca mente ao já exis tente
movi mento por direitos e a novas concei tu a ções, como a de “inter‐ 
sec ci o na li dade” (Abraça, 2021). De forma aparen te mente para doxal,
este, que é um movi mento repu tado como neuro de ter mi nista, vê, na
arti cu lação do movi mento social autista brasi leiro, um espaço para
que autistas possam expressar múlti plas identidades.

6

Neste texto trazemos para o debate alguns elementos que acre di‐ 
tamos serem potentes para uma reflexão teórico- analítica sobre
como a cate goria “neuro di ver si dade” está sendo pensada, acio nada e
mate ri a li zada nas práticas coti di anas – espe ci fi ca mente consi de rando
o palco prag má tico das redes sociais – de ativistas neuro di versos
(prin ci pal mente autistas) no Brasil. Propomos tecer uma rede de
críticas às concep ções e reivin di ca ções de direitos através da cate‐ 
goria ‘neuro di ver si dade’ que habi litem, em nosso enten di mento, sua
“antro po fagia glocal”. Este, que é um texto escrito por uma jurista e
uma antro pó loga, é uma primeira inici a tiva teórica que coloca em
xeque a leitura deter mi nista sobre a neuro di ver si dade, buscando
entender se, de fato, é a cere bra li zação que cata lisa o uso do termo
por autistas, tanto acadê micos como ativistas auto- representados.

7
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Saberes situados
Este texto é um expe ri mento. As autoras além de serem pesqui sa‐ 
doras em dife rentes áreas de conhe ci mento, são aliadas do ativismo
autista no Brasil como parti ci pantes da Asso ci ação Brasi leira para
Ação por Direitos das Pessoas Autistas - Abraça 2. Luana e Valéria têm
se posi ci o nado em um espaço de estudos e  pesquisa com pessoas
com defi ci ência, mais espe ci fi ca mente autistas, cujo trabalho em
Rede tem gerado produ ções de “letra mento”, o qual contribui para um
“alei ja mento” (Lopes, 2020; Magnani & Ruckert, 2021; Mello, Aydos &
Schuch, 2022) da produção de conhe ci mento na Academia, assim
como na cons trução de um diálogo crítico e cola bo ra tivo das pesqui‐ 
sa doras com a agenda polí tica e social brasileira.

8

Luana é bacharel, mestre e doutora em Direito. Desde muito cedo
atuava no ativismo ambi en ta lista e em prol dos direitos Humanos, o
que a levou a conhecer Alexandre Mapu runga. Em 2006 foi convi dada
por Mapu runga a ir no encontro Encontro Brasi leiro de Autistas,
quando começou a fazer parte da ABRAÇA. Desde então têm atuado
na produção de conteúdo, inter venção jurí dica e apoio nas pautas da
Asso ci ação em mobi li za ções presen ciais e nas redes sociais. A intensa
traje tória de Luana junto ao ativismo foi funda mental para que em
2023 defen desse sua tese de douto ra mento em cotu tela Brasil- 
Alemanha sobre Neuro di ver si dade. Hoje Luana é dire tora jurí dica
na Abraça.

9

Valéria é bacharel em Ciên cias Sociais, mestre e doutora em Antro po‐ 
logia Social. Foi durante o douto rado que suas pesquisas se voltaram
para o coti diano de pessoas autistas no mercado de trabalho e iniciou
sua parti ci pação como membra do CODEA: Comitê Defi ci ência e
Aces si bi li dade da Asso ci ação Brasi leira de Antro po logia. No ano de
2019, em uma mesa da Reunião de Antro po logia do Mercosul orga ni‐ 
zada pelo CODEA, com ativistas com diversas defi ci ên cias, conheceu
uma mulher autista ativista na Abraça. Com a pandemia, as pesquisas
de campo em Antro po logia foram inter rom pidas e o contato online
com mais autistas dessa Asso ci ação se inten si ficou, e Valéria orga‐ 
nizou lives com autistas como parte do projeto “Living with Disa bi li‐ 
ties: an anth ro po lo gical contri bu tion to public  policies” 3, do qual
parti ci pava. Em alguns meses esta rede, incluindo Valéria e Luana, é

10
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convi dada a parti cipar do projeto “Traduzir- se: autismo em primeira
pessoa na prática acadê mica”, coor de nado por Luiz Henrique
Magnani, autista e professor da área de Linguís tica Apli cada na
Univer si dade Federal do Vale do Jequi ti nhonha e Mucuri, no estado
de Minas Gerais.

A atuação no Comitê, assim como o convívio coti diano no enfren ta‐ 
mento das barreiras encon tradas pelos colegas autistas da Abraça e
da Rede Traduzir- se, foram propor ci o nando um letra mento das
autoras em aces si bi li dade e inclusão a partir de um lugar de copro‐ 
dução de mate riais de apoio e cola bo ração em orga ni zação de
eventos acadê micos (CODEA- ABA, 2020; Aydos & Costa, 2020). Nestes
espaços, as apro xi ma ções entre as áreas da comu ni cação, da
linguagem, do direito e das polí ticas públicas, assim como da antro‐ 
po logia e de outras ciên cias humanas, alinhavam- se à concepção que
esses ativistas, assim como Luana, tinham sobre autismo enquanto
uma  deficiência e uma  neurodivergência 4, ambas cate go rias enten‐ 
didas aqui na chave dos “marca dores da dife rença” (Lopes, 2020).

11

As concep ções rela ci o nais e situ a ci o nais de cons trução das cate go‐ 
rias, assim como a pers pec tiva de privi le giar  a expe ri ência
da  deficiência nas pesquisas antro po ló gicas, encon travam eco e
tomavam corpo e mate ri a li dade na convi vência com os autistas do
grupo. Histó rias de vida, sem exce ções marcadas por expe ri ên cias
encar nadas bullying, exclusão e outras violên cias devido a carac te rís‐ 
ticas como a linguagem rebus cada ou inte resses e hiper focos não
conven ci o nais, e à forma de inte ra girem com as pessoas e espaços
eram inter pre tadas como formas diversas de habi tarem o autismo e
se enga jarem no mundo.

12

Atual mente, o Diag nostic and Statis tical Manual of Mental Disor ders
(DSM), em sua quinta versão, clas si fica o autismo como um “trans‐ 
torno de desen vol vi mento” que se carac te riza  por dificuldades em
três esferas: comu ni cação, inte ração social e compor ta mentos e
pensa mentos consi de rados repe ti tivos e rígidos. No entanto, as refle‐ 
xões e pesquisas deste grupo de acadê micos autistas (Rückert, 2021;
Carvalho, 2023), assim como das pesqui sa doras que escrevem esse
texto, concordam que a concepção psiquiá trica do autismo já o
condi ciona a uma marca depre ci a tiva quando distancia aquilo que se
é daquilo que supos ta mente se deveria ser (Caitité, 2017). A corpo nor ‐

13
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ma ti vi dade (McRuer, 2021; Kafer, 2013) é a base epis te mo ló gica destas
defi ni ções base adas em uma “taxo nomia da falta” (Rückert, 2021;
2024) que desva lo riza e desqua li fica formas outras de inte ração e
comu ni cação psicos so ciais. Ao recusar perceber as formas diversas
de comu ni cação e inte ração social na chave da pato logia, do déficit,
do atraso, enten demos autismo como “defi ci ência”, através da reivin‐ 
di cação de sua inter pre tação em diálogo com o Modelo Social da
Defi ci ência (Shakes peare, 2014; Diniz, 2012), como corpo ra li dades
dissi dentes, ou neuro di ver gentes da norma hegemônica 5, que encon‐ 
tram barreiras à parti ci pação em uma soci e dade não aces sível a todas
as (neuro)diver si dades humanas.

Com o tempo, as leituras críticas ao Movi mento
da Neurodiversidade 6 (Ortega, 2013; Vidal & Ortega, 2019), majo ri ta ri‐ 
a mente composto por autistas no Brasil, reali zadas na Rede Traduzir- 
se foram se mostrando distantes da reali dade dos autistas brasi leiros.
Elas traziam sim a cate goria “neuro” para falarem de suas  formas
neurodiversas de inte ra girem e se comu ni carem, mas foram muito
poucas as vezes que o cere bra lismo redu ci o nista e dessub je ti vante
(“sou meu cérebro”) se fazia presente na forma como enten diam “o
seu autismo” ou as suas subje ti vi dades autistas.

14

Também a cate goria “iden ti dade autista” não corres pondia às críticas
que pregavam que o movi mento da neuro di ver si dade descon si dera as
pessoas com maior neces si dade de apoio do espectro 7. Ao acio narem
elementos do autismo que os tornavam perten centes a uma mesma
bios so ci a li dade, dizendo que “eram autistas” e não que “tinham
autismo”, não deixavam de consi derar suas diver si dades internas, mas
sim reivin di cavam uma “iden ti dade inter sec ci onal” enquanto ferra‐ 
menta polí tica que busca dar conta das diversas violên cias de
exclusão. Em momento algum destes quatro anos de convi vência na
Abraça ou na Rede Traduzir- se, ouvimos pronun ci a mentos de
pessoas com menor neces si dade de suporte que negavam o autismo
como defi ci ência ou reivin di cavam uma iden ti dade sepa rada do
espectro autista. O que perce bemos, pelo contrário, era um empenho
para trazer as pessoas com maior grau de suporte para dentro
do movimento.

15

Este exer cício de co- escrita é aqui apre sen tado na forma de um
primeiro ensaio, resul tante desse debate cole tivo sobre autismo e

16
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neuro di ver si dade que se deu com a parti ci pação das autoras nas
reuniões virtuais e nas conversas de what sapp do Projeto “Traduzir- 
se: autismo em primeira pessoa na prática  acadêmica” 8 e nas suas
parti ci pa ções na escrita do “Mani festo da Neuro di ver si dade Inter sec‐ 
ci onal Brasileira” 9, da Abraça. Para sua produção, além de reali zarmos
uma revisão bibli o grá fica de textos que inter sec ci onam as cate go rias
“neuro di ver si dade” e “autismo”, inspi radas pelo inte resse comum nos
Disability Studies e nos Crip Studies, inte ra gimos nas redes sociais
virtuais destes cole tivos, parti ci pamos  de lives, reuniões, grupos de
estudo e debates em plata formas de vide o con fe rên cias, e diálogos em
apli ca tivos de comu ni cação direta (what sapp) do Projeto Traduzir- se.
Pautamos os debates na postura de copro dução do conhe ci mento
com a parti ci pação de pessoas autistas e não- autistas em suas dife‐ 
rentes confi gu ra ções de rela ções, ou seja, nas suas inte ra ções tanto
nos espaços de ativismo como acadê micas, nos quais se faziam
conco mi tan te mente presentes a despa to lo gi zação de condi ções
neuro di ver gentes; a luta pela afir mação e efeti vação de direitos e a
busca pelo reco nhe ci mento de iden ti dades neuro di ver gentes que
foram margi na li zadas em função de um capa ci tismo neuronormativo.

Neuro di ver si dade: propostas de
ques tões para pensar
um conceito
De acordo com Ortega, (2009a, p. 70), as expli ca ções neuro ló gicas do
autismo durante a década de 1990 afas ta riam dos pais – e sobre tudo
mães – a culpa a eles ante ri or mente impu tada pelo modelo psica na lí‐ 
tico das décadas de 1940 a 1960 10, que repro duzia este reó tipos nega‐ 
tivos acerca da má paren ta li dade – e, mais espe ci fi ca mente, a
má maternidade 11 – na matriz de causa li dade do autismo. O prin cipal
para doxo apre sen tado pelo autor é o de que a desim pli cação dos pais
provo cada por essa apro xi mação das neuro ci ên cias está na raiz tanto
dos movi mentos de busca da cura e de apoio às tera pias compor ta‐ 
men tais e psico far ma co ló gicas, quanto na dos movi mentos
de neurodiversidade.

17

Nadesan (2005), por sua vez, sugere que a ideia de que o autismo
consiste inte gral mente no cérebro autista se apoia na disse mi nação
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da neuro ci ência cogni tiva, para a qual o aspecto conec tivo da
cognição é o aspecto prepon de rante. A ideia de que a mente é um
compu tador é, para a autora, a primeira força para que esse para‐ 
digma se popu la ri zasse. A segunda força, por outro lado, é a busca
parental pela apli cação das desco bertas cien tí ficas sobre desen vol vi‐ 
mento infantil nos projetos de enge nharia social. Nesse contexto de
emer gência da neuro ci ência cogni tiva, o ajuste da perso na li dade
importa menos que as habi li dades inte lec tuais, espe ci al mente em se
consi de rando que as demandas da economia global passaram a exigir
agili dade inte lec tual e cres cente aptidão tecno ló gica, mesmo de
empre gados médios.

Com efeito, de acordo com Singer, os “nerds e geeks” que teriam
inven tado o compu tador são “pessoas que se adequam perfei ta mente
ao espectro autista.  (...) Geeks são os sujeitos tran si tó rios entre os
neuro tí picos sociá veis e autistas não sociá veis,  [são] as pessoas que
mais perso ni ficam uma soci e dade cons truída sobre a inte ração entre o
humano e a  máquina” (Singer, 2016 [1999], s.p.). Nesse momento,
então, embora a “pesquisa cogni tiva sobre o autismo tipi ca mente
enfa ti zasse impe di mentos cogni tivos espe cí ficos (e, por vezes, ligados
a uma topo grafia neural), também há um movi mento na lite ra tura
para ende reçar as forças cogni tivas – habi li dades e apti dões –
expressas pelos indi ví duos ‘autistas’” (Nadesan, 2005, p. 113). Nesse
contexto, as poten ci a li dades “extra or di ná rias” e as rela tivas inde pen‐ 
dên cias – espe ci al mente em indi ví duos com a clas si fi cação diag nós‐ 
tica de Síndrome de Asperger segundo a CID  10 12–, aten diam aos
auspí cios de uma era que, cada vez mais, valo ri zaria a inde pen dência
e as faci li dades técnicas (Nadesan, 2005).

19

Nossas pesquisas com autistas apontam para uma compre ensão de
que parte do movi mento da neuro di ver si dade do Brasil – situada mais
próxima de um espectro político- ideológico progres sista – entende
que há um tipo natural reifi cado na conexão neural atípica – o que
não exige que haja apenas uma condição orgâ nica causando todos as
cara te rís ticas lidas como autistas. Basta que haja uma simi la ri dade
sufi ci ente entre essas condi ções orgâ nicas, o que pode se dar em
virtude de um afas ta mento médio similar do típico. Pessoas que
enca beçam essa pers pec tiva susten tarão, ainda, que a neuro di ver‐ 
gência é reifi cada no tipo natural de confi gu ra ções neurais menos
prová veis ou que se distan ciam em deter mi nada média popu la ci onal.
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#descrição da imagem 1: Archie, um menino branco de cabelos curtos e óculos, person- 
agem do site “The Art of Autism”, aponta para um círculo com as cores do arco- íris com as

seguintes palavras, também em difer entes cores, ao seu redor: Language, motor skills,
percep tion, exec utive func tion, sensory. Abaixo um balão com Archie explic ando: “You see,

the autistic spec trum looks some thing more like this”. Fim da descrição.

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

Essa sugestão, contudo, não neces sa ri a mente concorda com aquela
de Ortega (2009b, p. 441), para quem os defen sores da neuro di ver si‐ 
dade homo ge neizam cére bros neuro di ver gentes e mini mizam suas
dife renças “de modo a apoiar suas afir ma ções sobre a exis tência de
uma iden ti dade autís tica baseada no cérebro”. Assim, argu menta
Ortega, “o ‘cérebro autista’ é exibido como onto lo gi ca mente homo‐ 
gêneo e radi cal mente dife rente do também homo gêneo ‘cérebro
neuro tí pico’” (p. 441).

Da forma como enten demos, os ativistas da neuro di ver si dade com
quem pesqui samos não consi deram uma homo ge nei dade da condição
neuro di versa. Pelo contrário, mate riais expli ca tivos em suas redes
sociais, como a figura abaixo, apontam uma iden ti fi cação com e uma
postura despida de homo ge nei dades, na medida em que entendem
que todos – autistas e não- autistas – estão em um espectro de
neuro di ver si dade (Brownlow, O’Dell, 2013), sendo as suas dispo si ções
no espectro o que lhes iden ti fi ca riam como “neurodivergentes”.

21
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Imagem 1.

#descrição da imagem 2: figura com fundo verde e um gráfico em formato de círculo cromá- 
tico, divi dido em 10 partes em forma de pizza, em um gradual da esquerda para direita, em
azul, verde e laranja. A cor azul posi ci o nada à esquerda repre senta o lado do gráfico cujas
carac te rís ticas se apro xi ma riam da neuro ti pi ci dade; e a cor laranja à direita, repre senta a

apro xi mação com a neuro di ver si dade. As carac te rís ticas talento, percepção, comu ni cação,
rela ci o na mento e social estão dispostas de cima para baixo ao longo do gráfico e o resul- 
tado é um desenho em preto que liga os pontos dos escores da pessoa localizando- a em

dife rentes pontos do espectro.

Fonte : http://www.rdos.net/br/

Um outro espaço de materialização do que estamos trazendo é o
resultado do “aspie quiz” 13, teste que circula na comunidade autista
do exterior e do Brasil. Uma parti ci pante da Abraça realizou o teste
para que pudés semos trazer a imagem neste texto. O teste apre senta
como resul tado uma figura que simbo liza os resul tados de cada traço
da pessoa, como mais ou menos disposto à neuro ti pi ci dade ou à
neuro di ver gência, em graus de 1 a 8, que vão do centro à peri feria do
círculo. O resul tado é entregue pelo teste da seguinte forma:

22

“Resul tado: Seu índice neuro di verso: 175 de 200. Seu índice
neuro tí pico (não autista): 45 de 200 Você é muito prova vel mente
neuro di verso (autista). Versão final 4, 16-Sep-2024 - e ilustra os
posi ci o na mentos no espectro no gráfico abaixo:

http://host.docker.internal/cfla/docannexe/image/341/img-2.png
http://www.rdos.net/br/
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Imagem 2.

Neuro di ver gentes e “identidades”

Em Singer, autistas são sujeitos neuro di ver gentes ou neuro a tí picos
que passaram a defender a corpo ri fi cação de uma dife rença cere bral.
Nós propomos que esta dife rença, assim como a defi ci ência,
demanda ser enten dida na chave dos marca dores sociais da dife rença
e/ou da  “identidade” 14 (enquanto cata li sa dora de pertenças bios so‐ 
ciais e biopo lí ticas), assim como as dife renças raciais, sexuais e de
gênero. Em termos polí ticos, tais concep ções, situ adas prin ci pal‐ 
mente no Norte Global, levam alguns de seus cole tivos mais radi cais a
reivin dicar, por exemplo, a reti rada da cate goria autismo (ou, em
termos biomé dicos, Trans torno do Espectro Autista - TEA) dos
manuais diag nós ticos psiquiá tricos – do mesmo modo que outras
dife renças o foram na segunda metade do século XX (Jaarsma &
Wellin, 2012; Ortega, 2009; Hughes, 2021). É nesse sentido que a
neuro di ver si dade repre senta o que Hacking (1995b, p. 359-360)
chama de “rebe lião das pessoas do tipo”, as quais tomam os tipos
humanos das mãos dos cien tistas que os monopolizam.

23

O movi mento da neuro di ver si dade – pelo menos inici al mente – teve
forte influência de teóricos que consi de ravam a possi bi li dade de afir‐ 
mação posi tiva da defi ci ência enquanto uma iden ti dade, forne cendo a
esta percepção uma base para as reivin di ca ções por igual dade e por
inclusão. Denotam- se, nesse sentido, Swain e French (2000, p.578),
que entendem que a afir mação da defi ci ência como uma iden ti dade
posi tiva é um modo de repu diar ativa mente a norma li dade, ressig ni fi‐ 
cando não apenas o conceito de defi ci ência, mas também o valor da
vida de uma pessoa com defi ci ência. Eles se inspiram nas polí ticas de
iden ti dade, que têm susten tado as lutas de eviden ci ação e de posi ti‐ 
vação da dife rença comuns à segunda metade do século XX. Alicer‐ 
çado nas noções de auto cons ci ência e expres sões típicas de um
arqué tipo parti cular, o termo “iden ti dade” qualifica- se pelo poten cial
de defi nição do indi víduo enquanto tal e enquanto compo nente de
um espectro cole tivo mais amplo. A partir da iden ti dade, delimitam- 
se marca dores espe cí ficos, que, para além de rela ti va mente está veis
concei tu al mente, consolidam- se no tempo em caráter de cons tância.

24
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Compre en demos que iden ti dade aciona uma série de traços mais
amplos do que o conceito psico ló gico como cor, gênero, idade e
condição socio- econômica, dentre outros.

Em sendo reco nhe cido como uma iden ti dade, o autismo não é algo
que a pessoa tem, mas sim algo que ela é. A sepa ração entre a pesso a‐ 
li dade e o autismo, embu tida em expres sões animadas pela pers pec‐ 
tiva da linguagem person- first, assumem que há uma clivagem entre a
cate goria onto ló gica da “pessoa” e a cate goria biomé dica do
“autismo”, a primeira vítima cativa da segunda. Estrutura- se, dessa
forma, a recusa ao uso de expres sões como “pessoa com autismo”,
“pessoa vivendo com autismo” ou “família vivendo com o autismo”
(Singer, 1999; Hacking, 2009; McGuire, 2016a; 2016b). Embora essa
pareça ser uma rein vin di cação de natu reza pura mente termi no ló gica,
o avanço dessa propo sição sugere que não há um indi víduo vivendo
“por baixo” do autismo, o que faria ser neces sário resgatá- lo dessa
condição que impos si bi li taria a boa vida.

25

Um desafio para a defesa dessa pers pec tiva é a de que há autistas
com dife rentes demandas de apoio dentro do chamado “espectro
autista”, o que nos faria colocar a pergunta: “como sepa ramos aqueles
(com autismo) que precisam de trata mento e apoio médico daqueles
(com autismo) que precisam apenas de acei tação e respeito?”
(Verhoeff, 2015a, p. 446). Em vista dessa pergunta, há autores que, no
contexto da neuro di ver si dade, mantém e reforçam uma distinção
entre autistas de alto e baixo funci o na mento para deter minar o
escopo da  neurodiversidade 15 (nesse sentido, conferir Jaarsma, &
Wellin, 2012).

26

Por outro lado, propostas mais recentes têm suge rido que a “neuro‐ 
di ver si dade inclui expli ci ta mente todas as pessoas autistas e neuro di‐ 
ver gentes, incluindo aquelas com as maiores neces si dades de
suporte” (Den Houting, 2019, p. 272). Nesse sentido, quando há uma
menção por Ortega e Vidal (2019, p. 22) no sentido de que a “neuro di‐ 
ver si dade é um movi mento lide rado por autistas de alto funci o na‐ 
mento”, já há um corte epis te mo ló gico na arti cu lação deste termo que
se distancia da forma como parte dos defen sores da neuro di ver si‐ 
dade – que não usam a divisão – se posiciona.

27



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

Uma dife rença com nome: o mani festo
da neuro di ver si dade inter sec ci onal
da ABRAÇA

“A Asso ci ação Brasi leira para Ação por Direitos das Pessoas Autistas
(Abraça) é uma orga ni zação naci onal de defesa dos direitos humanos
das pessoas autistas. Foi criada em 2008 e congrega pessoas autistas,
defen sores de direitos humanos e fami li ares compro me tidos em agir
pela inclusão, desins ti tu ci o na li zação, forta le ci mento dos laços
fami li ares, respeito à diver si dade e contra as práticas abusivas e
exclu dentes que afetam a vida das pessoas autistas e de
suas famílias” 16.

Mariene Martins Maciel e Arge miro de Paula Garcia Filho, dois de
seus funda dores, contam que a Abraça começou a partir de uma
diver gência da  ABRA 17 (Asso ci ação Brasi leira de Autismo). A Dra.
Fátima Dourado, presi dente da Fundação Casa da Espe rança, e seu
marido Alexandre Costa e Silva, diretor técnico da fundação, haviam
rompido com aquela enti dade e, junto com Mariene e Arge miro,
propu seram a criação da Abraça, na pers pec tiva de “empo derar as
pessoas autistas e defender seus direitos”. A sua assem bleia de
fundação contou com a presença de pais, mães e pessoas autistas,
bem como outras enti dades, como a própria Casa da Espe rança, a
AFAGA (Asso ci ação de Fami li ares e Amigos da Gente Autista), a AMA- 
REC/SC 18 e o  MOAB 19. Desde o início, a Abraça optou pela defesa
dos direitos humanos de autistas e de outras pessoas com defi ci‐ 
ência, dele gando o prota go nismo para adultos autistas e se dife ren ci‐ 
ando de outras asso ci a ções. A Abraça tem promo vido campa nhas de
cons ci en ti zação, valo ri zando o empo de ra mento das pessoas autistas,
tanto no mês de abril, com foco no dia 02, que marca o Dia Mundial
da Cons ci en ti zação do Autismo, o qual entendem como momento
estra té gico para abordar os temas sensí veis ligados ao enfren ta mento
das violên cias estru tu rais inter sec ci o nais (racismo, violência de
gênero, aban dono estru tural das polí ticas públicas etc.), como no dia
18 de junho, Dia do Orgulho Autista, quando lançam campa nhas para
ampliar a visi bi li dade desta camada da população.

28

No ano de 2021, Luana Adriano parti cipou como apoi a dora da escrita
do Mani festo da Neuro di ver si dade Inter sec ci onal da Abraça. A Asso ‐
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ci ação reco nhece esse momento como um avanço na tessi tura e
entre la ça mento das pautas femi nistas e antir ra cistas que vinham
ganhando impor tante espaço nas discus sões. Digno de nota é que a
Abraça elegia como presi dente Rita Louzeiro, uma mulher negra
autista para o biênio 2021-2022.

O texto do Mani festo, assi nado em sua inte gra li dade por autistas, não
faz menção a cére bros ou causa li dades do modo autista de habitar o
mundo. Ele se funda na concre tude de suas expe ri ên cias e reivin dica
as pautas histó ricas do movi mento como garan tias de apoios e adap‐ 
ta ções razoá veis para acesso à Justiça, para a Educação Inclu siva e
para a vida em comu ni dade :

30

“Somos pessoas reais vivendo vidas reais, com demandas diversas,
em dife rentes contextos. É isso que deve ser levado em conta na
criação de polí ticas públicas para que todos nós possamos ser
contem plados.” (Abraça, 2021).

Ainda que não teça críticas diri gidas à ideia de sujeito cere bral ou da
homo ge nei dade dos autores críticos à neuro di ver si dade, o mani festo
afirma as plura li dades de modos de autistar  e resistir nos dife rentes
contextos, sobre tudo após quase dois anos vivendo sob uma
pandemia que dizimou quase 600 mil pessoas até setembro de 2021.

31
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Sua elabo ração se deu a partir de cinco reuniões reali zadas por meio
da plata forma Google Meets, marcadas por meio do grupo de What‐ 
sapp “GT – Campanha”, criado em 30 de maio de 2021. Nele, foram
incluídos onze (11) membres da Abraça enga jados no movi mento da
neuro di ver si dade brasi leiro. A escrita conjunta foi feita por meio de
docu mento compar ti lhado em formato de google docs. Após a escrita
do mani festo, o grupo decidiu por escrever uma versão em linguagem
simpli fi cada, para ampliar as possi bi li dades de acesso ao docu‐ 
mento escrito.

32

Notamos, primei ra mente, que nenhuma refe rência à palavra
“cérebro” é feita no texto do mani festo, em sua versão ampliada –
uma refe rência expressa surge apenas na versão simpli fi cada, na qual
consta: “A neuro di ver si dade é saber que todo mundo tem dife rentes
cére bros. Com ou sem defi ci ência”. Na versão original, o intento foi
o  de afastar inter pre ta ções pato ló gicas do  autismo – nesse sentido,
afirma expres sa mente que “o autismo, assim como as outras defi ci ên ‐
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cias psicos so ciais e inte lec tuais, não é um defeito neuro ló gico” (grifo
nosso). Enten demos, dessa maneira, que a expressa refe rência ao
movi mento da neuro di ver si dade como uma “forma de ação social
enrai zada em compre en sões cere bra li zadas da subje ti vi dade” (Ortega
& Vidal, 2019, p. 84) não está refle tida no teor das discus sões que
prece deram a publi cação do mani festo. Em um mani festo sobre as
dife rentes iden ti dades que atra vessam sujeitos autistas, não há, como
notamos em Ortega, uma cere bra li zação da condição enquanto
“implí cita na própria noção de neuro di ver si dade” (Id., p. 217).

Ao falar  em neuro di ver si dade  interseccional, o movi mento se vale,
ainda, de um quali ta tivo que surge em contra po sição às teorias iden‐ 
ti tá rias essencialistas 21. Nesse sentido, é preciso ques ti onar como a
neuro di ver si dade que assenta uma iden ti dade cere bral pode ser
conci liada com uma chave refe ren cial que informa o essen ci a lismo
iden ti tário para perceber a situ a ci o na li dade das opres sões inter co‐ 
nec tadas. Sentimos que um modo impor tante de situar esse cruza‐ 
mento pode se dar na refe rência ao autismo ser “apenas uma” das
histó rias contadas em torno de um sujeito que se inter re la‐ 
ciona socialmente 22.

34

Aqui também devemos ressaltar o aspecto multi fa ce tário da noção de
iden ti dade. Pode ríamos, por exemplo, destacar três cono ta ções dife‐ 
rentes: (1) O uso da palavra “iden ti dade” na formação de cole tivos
polí ticos cujos membros demandam reivin di ca ções espe cí ficas às
suas carac te rís ticas inter sub je tivas reco nhe cidas mutu a mente; (2) O
uso da palavra “iden ti dade” para a homo ge nei zação de sujeitos que
passam a ser lidos e se ler em virtude da atri buição heterô noma ou
autô noma de um rótulo; e (3) O uso da palavra “iden ti dade” para a
auto com pre ensão de um indi víduo, consi de rando os dife rentes
elementos dina mi ca mente envol vidos na cons trução de sua subje ti vi‐ 
dade. Colo camos a hipó tese de que, para os críticos da neuro di ver si‐ 
dade, as cono ta ções (1) e (2) parecem ser prepo den tantes, enquanto,
para os que se veem como neuro di ver gentes, (3) parece ser o uso que
orienta a inter co nexão neuro di ver si dade + interseccionalidade.
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Contri bui ções de um
diálogo inicial
Desde o surgi mento do termo “neuro di ver si dade” em Singer, alguns
grupos passaram a defender a exis tência de uma dife rença cere bral
como chave expli ca tiva dos marca dores sociais da dife rença e/ou da
“iden ti dade”. No Norte Global, o movi mento tem rece bido críticas
político- acadêmicas por (1) super- representar autistas com menor
demanda de apoio; (2) não dife ren ciar entre autistas de alta e baixa
demanda e (3) ser coop tado pelo neoli be ra lismo. No Brasil, notamos
que as análises mais conhe cidas criticam a (1) reifi cação e essen ci a li‐ 
zação de ‘neuro sub je ti vi dades’ e (2) a centra li zação do ativismo na
produção e manu tenção de bioi den ti dades e bios so ci a bi li dades (cf.
espe ci al mente Ortega, 2008).

36

Dentre outras proble ma ti za ções e “respostas” às críticas já reali zadas
na academia, procu ramos discutir como o movi mento ativista brasi‐ 
leiro de autistas adultos aciona uma iden ti dade neuro di versa, como
arti cu la dora biopo lí tica de uma cole ti vi dade, e, ao mesmo tempo,
entende o autismo como defi ci ência, na chave dos direitos humanos,
tendo acesso, desde a lei do autismo em 2012, a polí ticas afir ma tivas e
sociais assim como as pessoas com outras deficiências.

37

Nosso propó sito é o de repensar a afir mação de que a neuro di ver si‐ 
dade é o resul tado de um contexto em que “paci entes psiquiá tricos
são vistos prin ci pal mente como sujeitos cere brais, o que pode contri‐ 
buir para ajustar sua compre ensão de si mesmos e como eles levam
suas vidas” (Ortega & Vidal, 2019, p. 33). Enten demos que a neuro di‐ 
ver si dade inter sec ci onal suge rida pela Abraça, e também presente
nas produ ções de autistas em um movi mento de alei ja mento da
Academia, coloca em xeque o poten cial da figura do “sujeito cere bral”
para atender a pers pec tiva daquele que ativa a “neuro di ver si dade” a
seu favor. Como notamos, em vez de tecer um debate a partir da
cere bra li zação, o movi mento buscou cruzar refe ren ciais práticos para
sugerir dife renças inter sub je tivas entre todos – autistas ou não.
Ques ti o namos, aqui, o quanto a neuro di ver si dade pode ser usada de
“caso” pela neuro crí tica para expor as entra nhas de uma
cultura cerebralista.
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Neste sentido, pesquisas inter dis ci pli nares de cunho etno grá fico,
como esta produ zida por Luana e Valéria, têm contri buído para uma
compre ensão mais densa e complexa das dife rentes iden ti dades e
subje ti vi dades autistas que compõem hoje o movi mento da neuro di‐ 
ver si dade no Brasil. Ao não terem cate go rias analí ticas fechadas como
ponto de partida para compre ensão da reali dade, e não omitirem sua
posi ci o na li dade como pesqui sa doras aliadas ao movi mento,
permitem- se mergu lhar no coti diano da rede de autistas adultos do
Brasil através de um jogo refle xivo de parti ci pação obser vante e vigi‐ 
lância epis te mo ló gica, que tem permi tido trazer mate ri a li dade para a
cons ti tuição de iden ti dade inter sec ci onal autista.
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Inspi radas pelos Estudos de Ciência e Tecno logia, pelos Estudos
Femi nistas Inter sec ci o nais da Defi ci ência e pela Teoria Crip, os
debates e pesquisas desco lo niais eman ci pa tó rias da Rede Traduzir- se
têm também eviden ciado a hete ro ge nei dade interna da comu ni dade
neuro di ver gente no Brasil, assim como suas formas de enga ja mento
no mundo. Prota go ni zadas por autistas de diversas áreas do conhe ci‐ 
mento e com expe ri ên cias encar nadas atra ves sadas por dife rentes
marca dores sociais, essas pesquisas têm produ zido novas proble má‐ 
ticas e um corpus de novos conceitos e pers pec tivas analí ticas, como
aquelas presentes no livro Linguagem e Autismo, orga ni zado por Luiz
Henrique Magnani e Gustavo Rückert (2021).
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Citando apenas algumas produ ções de autistas, dentre tantas outras
da rede, teríamos: Sophia Mendonça, mulher tran se xual, foi autora do
primeiro livro sobre neuro di ver si dade no Brasil; Rafaela Araújo (2023),
peda goga, têm trazido grandes contri bui ções para o campo da
Educação ao “fissurar” o currí culo escolar a partir dos “saberes da
defi ci ência”; Gustavo Rückert (2021; e neste número), doutor em Lite‐ 
ra tura, têm compre en dido o  autismo como  linguagem na análise de
poemas de autistas, assim como contri buído com a crítica da
compre ensão do autismo como uma “taxo nomia da ausência”; Ana
Cândida Carvalho (2023), psicó loga, filó sofa e artista visual explora as
formas cria tivas autistas como resis tência em um mundo capa ci tista
sem aces si bi li dade; Rodrigo Freitas, psicó logo, peda gogo, teólogo e
mestrando em ciên cias da reli gião tem se dedi cado à pesquisa no
campo da deco lo ni zação das práticas de inclusão, exclusão e nos
discursos sobre autismo nos ambi entes reli gi osos; e, espe ci fi ca mente
no mundo acadê mico, a psicó loga Giovana Nicolau (2023) têm produ ‐
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1  Estamos cientes de podermos estar sujeitas ao “Perigo da História Única”,
tão dida ti ca mente expla nado por Chia manda Adichie.

2  https://abraca.net.br/

3  Este foi um projeto em colaboração da Univer sidade Federal do Rio
Grande do Sul com a Univer sity College London, finan ciado pela Newton
Found a tion - British Academy, cujos objet ivos foram fomentar o campo dos
Disab ility Studies no Brasil.

4  Segundo Pamela Block (2017), o termo Neurodi ver gencia foi cunhado por
Kassiane Sibley, e signi fica ter um cérebro difer ente do que é consid erado
“normal” dentro de um contexto social específico.

5  Cabe ressaltar que temos plena cons ci ência de que a lei fala em “corpos
com impe di mentos” (visão, audição, orali dade, ausência de algum membro,
etc); e que as autoras não descon si deram de forma alguma os corpos bioló‐ 
gicos de suas análises No entanto, cabe destacar que estes “impe di mentos”
devem ser enten didos rela ci o nal mente e  situacionalmente. No autismo, a
linguagem e a socialização seriam o foco do diagnóstico que avaliaria esta
condição como “deficiência”.

6  Também são compreen didas como “neurodi ver sidade (não norm ativa)” o
Déficit de Atenção, a Dislexia, a Alexi timia, a Bipolaridade.

7  Ver, por exemplo, esta entrev ista conce dida à TV Senado, no dia
06/07/2022�Disponível  em:
https://www12.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,O%20movime
(https://www12.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,O%20movimento%20enfrenta%20diverg%C3%AAncias).

8  'Traduzir- se: autismo em primeira pessoa na prática acadêmica' é um
projeto de pesquisa coorde nado por Luiz Henrique Magnani e Gustavo
Rückert (UFVJM). O projeto foi criado em novembro de 2020 e tem como
objetivo "contribuir para uma maior visibilização da voz coletiva da
comunidade autista" e "fomentar uma maior participação de tal comunidade

https://abraca.net.br/
https://www12.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,O%20movimento%20enfrenta%20diverg%C3%AAncias
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nos debates públicos a respeito do tema, em espe cial em uma rede mais
ampla de trocas acadêmicas".

9  O mani festo 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- saxão uma verda‐ 
deira ‘orgia de ataques aos pais’ (orgy of parent- bashing) usando a expressão
de Edward Dolnick, que difi cultou a aparição de algum tipo de orga ni zação
de autistas e/ou de seus fami li ares. No seu livro, Dolnick destaca que os
pais absor veram as acusa ções e supor taram paci en te mente a culpa não
apenas pela hege monia médica e soci o cul tural do para digma psica na lí tico,
mas - e o que é mais impor tante – devido ao fato de que, frente às expli ca‐ 
ções orgâ nicas que reme tiam para uma certa inevi ta bi li dade, uma sentença
defi ni tiva, a abor dagem psico ló gica parecia oferecer algum tipo de espe‐ 
rança. ‘Havia uma parte de mim que queria acre ditar em Bette lheim’ declara
Annabel Stehli, mãe de filha autista, após a leitura de A forta leza vazia de
Bruno Bette lheim, ‘porque isso signi fi caria que se eu melho rasse, Georgie
iria melhorar. [...] Se eu mudasse, Georgie iria melhorar e eu queria que
minha filha melho rasse’”. [grifos do autor]

11  De parti cular impor tância é a proposta de causa li dade esta be le cida por
Bruno Bette lheim, para quem o compor ta mento dos pais – e, mais espe ci fi‐ 
ca mente, das mães – era a causa do autismo dos filhos. Embora a manu fa‐ 
tura dessa causa li dade seja atri buída a Kanner, é Bette lheim quem oferece
uma expli cação do que as mães faziam para provocar o autismo. Para este
autor, mães de autistas seriam equi pa rá veis a guardas de campos de
concen tração nazistas – o que serviu de metá fora para a ideia de “forta leza
vazia”, analogia para o sujeito asilado do mundo exte rior em virtude de sua
completa inabi li dade de indi vi du ação. Sobre as influên cias latentes da teoria
de Bette lheim na França, cf. BRIGGS, 2020.

12  A deno mi nação dessa cate goria inclu sive tem sido alvos de inúmeras
críticas nos meios por onde pesqui samos, sobre tudo a partir do livro de
Edith Sheffer que denun ciou as coope ra ções de Hans Asperger (a quem é
diri gido o epônimo da síndrome) com o regime nazista. Com o surgi mento
do DSM V e da CID 11, o nome foi abolido das clas si fi ca ções psiquiá‐ 
tricas atuais.

13  Cabe menci onar que o termo "aspie", indi cando um apelido para Asperger
é recha çado pelos ativistas autistas da Abraça, no sentido de remeter a uma
nome ação consi de rada supre ma cista. Hans Asperger foi cola bo rador da

https://abraca.net.br/manifesto-da-neurodiversidade-interseccional-brasileira/
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polí tica euge nista nazista, iden ti fi cando autistas mais "desen vol vidos inte‐ 
lec tu al mente",  com o fim de condenar os que não se enqua dravam desta
forma à morte. Sobre isso, há a afir mação explí cita no Mani festo da Neuro‐ 
di ver si dade Inter sec ci onal da Abraça: “Aban do namos em defi ni tivo os
termos sepa ra tistas, como ‘Síndrome de Asperger’ e ‘Autismo leve vs.
Autismo Severo’ como uma marcação do nosso posi ci o na mento anti- 
eugênico. Nós temos o direito de sermos incluídos em nossas comu ni dades
em igual dade de condi ções com os demais. Todos nós. Porque os Direitos
Humanos são para todas as pessoas, sem exceção”.

14  Michele Friedner e Pamela Block (2017) têm uma análise inte res sante
sobre as apro xi ma ções e distan ci a mentos entre os movi mentos iden ti tá rios
Surdo e Autista nos Estados Unidos. As autoras se perguntam o porquê de
haver uma maior acei tação da surdez ser uma dife rença, enquanto o
autismo sofre maior resis tência de ser visto dessa forma. Os dados para esta
afir mação vão desde buscas no Google até regis tros de debates em
eventos acadêmicos.

15  A dife ren ci ação entre autistas de alto e baixo funci o na mento, na deter‐ 
mi nação dos compo nentes da neuro di ver si dade, carrega diversas ambi gui‐ 
dades. Podemos menci onar, neste ponto, duas delas. (1) A primeira é a de
que se tende a ques ti onar uma auto- identificação dos autistas de baixo
funci o na mento como tais, dado que haveria um prejuízo para qual quer
auto de ter mi nação em havendo um autismo “grave”. Nesse sentido, veja- se a
contro vérsia acerca de Amanda Baggs, cuja quali fi cação como autista
passou a ser colo cada em xeque a partir de depoi mentos de colegas que
ates ta riam seus traços não- atípicos ante ri or mente à sua apre sen tação
pública como neuro di ver gente (Cf. http://autism‐ 
fraud.blogspot.com/2009/12/amanda- baggs-controversy.html). Temos
aqui um para doxo rele vante: quais quer autistas que se consi derem de baixo
funci o na mento não podem se auto clas si ficar como defen sores da neuro di‐ 
ver si dade, dado que a própria auto de ter mi nação estaria obstada a eles. A
neuro di ver si dade, contudo, tem como um de seus focos a auto re pre sen‐ 
tação. Dessa  forma, apenas autistas de alto funci o na mento poderão se
consi derar defen sores auto- representativos da neuro di ver si dade, sendo
que a própria auto- categorização como autista de baixo funci o na mento
retira- os da cate goria. (2) Uma segunda ambi gui dade é a falsa corre lação
entre habi li dades cogni tivas e atos discur sivos expres sivos, de forma que a
defi nição de autistas de alto funci o na mento, embora tenda a consi derar
sujeitos que teriam habi li dades cogni tivas iguais ou acima da média, tende a
equi valer, em verdade, aos que se engajam comunicacionalmente.
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16  Descrição da própria organização, disponível no seu site: https://abraca.
net.br/historia/

17  A Associação Brasileira de Autismo (Abra) é a primeira organização não- 
governamental (https://pt.wikipedia.org/wiki/Organiza%C3%A7%C3%A3o_n%C3%A3o-g

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

_Horizonte) em outubro de  1988. Em sua fundação, a orga ni zação reuniu
membros da Asso ci ação de Amigos do Autista (https://pt.wikipedia.org/wiki/Assoc

ia%C3%A7%C3%A3o_de_Amigos_do_Autista) (de SP), a Asso ci ação Tera pêu tica
Educa ci onal para Crianças Autistas (do DF), além de outras orga ni za ções de
estados como Sergipe (https://pt.wikipedia.org/wiki/Sergipe) e Rio de Janeiro (http

s://pt.wikipedia.org/wiki/Rio_de_Janeiro_(estado)). Não encon tramos um site, mas a
sua página da rede social Face book é esta: https://www.facebook.com/abr
a.autismo/about

18  Asso ci ação de Amigos dos Autistas da Região de
Criciúma/Santa Catarina

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

20  Em nossa convi vência com a comu ni dade autista, apren demos que o
termo “autistar” (como verbo) já era utili zado na casa de Alexandre Mapu‐ 
runga e de Mariene Martins Maciel e Arge miro de Paula Garcia Filho, desde
que seus filhos eram pequenos. É um termo comu mente utili zado como
uma forma cari nhosa por famí lias de autistas para nome arem as suas
práticas de autor re gu lação, quando em sobre carga por algum motivo.
Correr, pular, sacudir- se, falar sobre seus hiper focos, repetir frases ou pala‐ 
vras… Seja qual fosse a sua estra tégia de resistir à hiperestimulação, autistar
é visto pela comu ni dade autista como um recurso que lhes permite serem
como são. O primeiro registro do termo no espaço público, foi em uma fala
de Rita Louzeiro, tendo poste ri or mente sido pauta da Abraça na campanha
de 2019� “Autistar é Resistir”, que pode ser visu a li zada aqui: https://abraca.n
et.br/manifestocampanha2019/

21  Junto com Philippe Oliveira de Almeida, Luana Adriano pensou, em outro
lugar: “A despeito de signi fi carem a cole ti vi zação de sujeitos margi na li zados
por biomar ca dores que têm em comum, a fixação das iden ti dades comple‐ 
xi fica ambi gua mente as expec ta tivas sociais para o que é espe rado com base
na iden ti dade cole tiva. Por exemplo, é espe rado que a carac te rís tica tida
como essen cial para a iden ti fi cação social em primeiro plano (citemos, ser

https://abraca.net.br/historia/
https://pt.wikipedia.org/wiki/Organiza%C3%A7%C3%A3o_n%C3%A3o-governamental
https://pt.wikipedia.org/wiki/Belo_Horizonte
https://pt.wikipedia.org/wiki/Associa%C3%A7%C3%A3o_de_Amigos_do_Autista
https://pt.wikipedia.org/wiki/Sergipe
https://pt.wikipedia.org/wiki/Rio_de_Janeiro_(estado)
https://www.facebook.com/abra.autismo/about
https://www.moab.org.br/sobre-nos
https://abraca.net.br/manifestocampanha2019/
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mulher, ser negro ou ser pessoa com defi ci ência) explique todas as outras
expe ri ên cias de vida do indi víduo ou do grupo” (2020, p. 624).

22  Nesse sentido, a expli cação mais simples é a de Runswick- Cole (2016),
segundo a qual o autismo é uma das histó rias que podem ser contada sobre
seu filho autista – não a história e, certa mente, não a mais  importante. No
mesmo sentido, O’Dell et al (2016, p. 175): “If we fully appre ciate the import‐ 
ance of inter sec tional analysis and multiple forms of oppres sions, an autistic
iden tity might be one of a number of ways in which indi viduals under stand
their exper i ence on the autism spectrum”.

Português
Neste texto real izamos uma reflexão sobre as coproduções e as inter sec‐ 
cion al id ades das categorias “neurodi ver sidade” e “deficiência” na Academia
e no Ativ ismo. Neste movi mento, pergun tamos como a categoria “neurodi‐ 
ver sidade” está sendo pensada e mater i al izada nas práticas de ativ istas
autistas, tendo como objetivo prob lem at izar as concepções e reivindicações
de direitos através da categoria ‘neurodi ver sidade’ que habilitem sua
“antropof agia glocal”. A partir de uma revisão bibli o grá fica sobre o tema e da
parti ci pação obser vante em pesquisas eman ci pa tó rias acadêmico- ativistas
de autistas, buscamos conjugar um duplo movi mento: tensi onar críticas
acadê micas a partir de um movi mento social de autistas; e tensi onar críticas
de ativistas globais a partir das arti cu la ções de um cole tivo acadêmico- 
ativista no Brasil. Como contri buição ao debate, mostramos, na prática do
cole tivo, como o movi mento ativista brasi leiro aciona uma “iden ti dade
neuro di versa” como arti cu la dora biopo lí tica de uma cole ti vi dade, ao mesmo
tempo em que entende o autismo como “defi ci ência”, na chave do Modelo
Social e dos Direitos Humanos, conceito que habita as prin ci pais legis la ções
brasi leiras sobre o tema.

English
This paper analyses the co- production and inter sec tion ality of the ‘neurodi‐ 
versity’ and ‘disab ility’ categories in academic and activist circles. It reflects
on how the category ‘neurodi versity’ is thought about and mater i al ised in
the prac tices of autistic activ ists, in order to prob lem atise the concep tions
and rights claims that enable its ‘glocal anthro po phagy’. On the basis of a
bibli o graph ical review and observation- based parti cip a tion in eman cip atory
academic- activist research on autistic people, the aim is twofold: to ques‐ 
tion academic critique on the basis of a social move ment of autistic people;
and to ques tion global activist critique on the basis of the artic u la tions of an
academic- activist collective in Brazil. To contribute to the debate, the text
shows that in the prac tice of the collective, the Brazilian activist move ment
puts forward a ‘neurodi verse iden tity’ as the biopol it ical artic u lator of a
collectivity, while under standing autism as a ‘disab ility’ in the key of the
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social model and human rights – a concept present in the primary Brazilian
legis la tion on the subject.
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Intro duc ción: Marcha, cuerpo y
disputa del espacio público
Las marchas son parte de los reper to rios de la acción colec tiva (Trau‐ 
gott, 2002). Se carac te rizan por reunir cuerpos ines pe rados que
llaman la aten ción haciendo uso- apropiación del espacio público, en
contraste con el uso habi tual de la ciudad (Bonvi llani, 2013). Son
instan cias que implican un despla za miento por espa cios habi tual‐ 
mente carentes de acce si bi lidad universal. En conse cuencia,  las
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marchas requieren de ciertas funcio na li dades norma tivas de movi‐ 
miento para los cuerpos que las componen (Mann, 2018). A pesar de
ello, las personas con disca pa cidad han resuelto cómo hacer uso de
este reper torio polí tico y conquistar su derecho a la apari ción (Butler,
2019), el derecho a mani fes tarse y señalar que están aquí, que
persisten y resisten (Butler y Atha na siou, 2022).

El espacio público es un lugar de rela ciones de poder y posi ciones en
disputa y tensión cons tante, produ cido para un uso siempre discu‐ 
tido y por tanto nunca apro piado comple ta mente por los discursos
domi nantes (Salcedo, 2002) común mente capa ci tistas, hete ro se xistas
y/o racistas. Es por ello qué, la apari ción de cuerpos ines pe rados, es
decir, que contra vienen la norma ti vidad tanto de corpo ra lidad como
de uso habi tual del espacio público disputa y trans grede los discursos
domi nantes mien tras se ejerce el derecho a la apari ción; una prác tica
que deviene forma de coexis tencia provi sional movida por la recla‐ 
ma ción polí tica contra una situa ción compar tida de preca riedad
(Butler, 2019).

2

Desde finales de la década de 1960, tanto en Europa como en Norte‐ 
amé rica y América Latina, se regis tran dife rentes expre siones de
protestas de personas con disca pa cidad, por el acceso a pensión,
trabajo y trans porte (Brégain, 2013; Brégain et al., 2022). Amplia mente
docu men tadas son las acciones desa rro lladas entre 1973 y 1990 en
Estados Unidos para conse guir la apro ba ción del Acta de Reha bi li ta‐ 
ción y Ley de Esta dou ni denses con Disca pa ci dades, respec ti va mente
(Danforth, 2018; Foster- Fishman, Jimenez, Valenti & Kelley, 2007;
Patterson, 2012). Las protestas de San Fran cisco entre 1973 y 1977,
orga ni zadas por Kitty Cone y Judy Heumann, mujeres con disca pa‐ 
cidad, inclu yeron la ocupa ción por 25 días de un edificio federal por
docenas de personas con disca pa cidad, varias de ellas en sus sillas de
ruedas. Esta acción estuvo acom pa ñada de nume rosos grupos y orga‐ 
ni za ciones comu ni ta rios para desa rro llar tareas de alimen ta ción,
higiene, aten ción médica, comu ni ca ciones y rela ciones públicas
(Danforth, 2018). Años más tarde, en 1990, se produ ciría el "Capitol
Crawl" (Gateo al capi tolio), en el cual cerca de 60 acti vistas de dife‐ 
rentes edades, dejaron a un lado sus sillas de ruedas o muletas y
comen zaron a subir los 83 esca lones de piedra hacia el Capi tolio.
Exigían la apro ba ción de la Ley de Esta dou ni denses con Disca pa ci‐ 
dades que había estado estan cada en el Congreso. Como bien docu ‐
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menta Shapiro (2011), en el marco de estas mani fes ta ciones se esta‐ 
blecen alianzas con otros movi mientos sociales de la época, como lo
fueron grupos femi nistas y antirracistas.

En el caso de Lati noa mé rica la movi li za ción polí tica de las personas
con disca pa cidad registra ante ce dentes en los 70 y, en los casos de
Chile, Argen tina, Uruguay y Brasil, se vio afec tada y mermada por los
inicios de las respec tivas dicta duras. En países como Brasil, Argen tina
(Brégain, 2013; Brégain, 2021), Uruguay (Brégain, 2021) y Chile (Suazo y
Reyes, 2019; Brégain, 2021) una vez fina li zados los regí menes dicta to‐ 
riales reto maron las movi li za ciones públicas. En otros casos, emergen
las primeras mani fes ta ciones de las cuales se tiene registro. Por
ejemplo, en Bolivia, el año 2011 se realizó la “Cara vana de la inte gra‐ 
ción en sillas de ruedas", una acción polí tica en la cual un grupo de
veinte personas con disca pa cidad física reco rrieron más de mil kiló‐ 
me tros en sus sillas de ruedas desde su ciudad de resi dencia hasta la
capital del país. El viaje duró 90 días y tuvo como obje tivo la recla ma‐ 
ción del derecho a recibir una asig na ción por concepto de pensión de
3.000 pesos boli vianos (Brégain, 2016). Estos ejem plos ilus tran no solo
el uso de la marcha como medio de protesta, sino también como
método para captar la aten ción de los medios de comu ni ca ción y con
ello de las auto ri dades y la opinión pública. En conjunto, estas
acciones demandan, prin ci pal mente, mejoras en pensiones, salud y
cuotas labo rales, haciendo ocupa ción de espa cios públicos, viviendo
incluso repre sión poli cial (Suazo y Reyes, 2019; Brégain, 2021).

4

En Chile, las mani fes ta ciones dentro del campo de la disca pa cidad
han estado vincu ladas tanto a cues tiones de movi lidad y subsis tencia
(como pensiones, acceso a salud, trans porte y ayudas técnicas) (Suazo
y Reyes, 2019; Brégain, 2021) como también al reco no ci miento de la
disca pa cidad desde la dignidad, el derecho y el rechazo a la caridad
(Ferrante y Brégain, 2023; Ferrante, Pino Morán y Vera, 2023; Pino
Morán, 2020). Existe escasa docu men ta ción del periodo previo a la
dicta dura cívico- militar (1973-1990), que reco noce la exis tencia de
una impor tante orga ni za ción la Asocia ción Chilena de Lisiados, la
cual realiza una mani fes ta ción en marzo de 1972, durante el gobierno
de la Unidad Popular, deman dando rebajas de impuestos para la
impor ta ción de vehículos adap tados (Suazo y Reyes, 2019; Brégain,
2021). Tanto la demanda como las personas mani fes tantes no se
vinculan con una posi ción polí tica en parti cular, y pare cían repre ‐
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sentar un sector medio de la sociedad, que recha zaba un impuesto
que buscaba faci litar la adqui si ción de sillas de ruedas y prótesis
(Brégain, 2021). Inves ti ga ciones más recientes (Suazo y Reyes, 2019;
Pino Morán, 2020) destacan agen cia mientos colec tivos que emergen
desde las expe rien cias de discri mi na ción y violen cias indi vi duales o
fami liares (Pino Morán, 2020), y que desplazan el campo de la disca‐ 
pa cidad hacia hori zontes polí ticos, en contra po si ción de las visiones
domi nantes médico- reparadora/reha bi li ta dora, normalizadora- 
asistencialista y caritativo- represiva (Suazo y Reyes, 2019).

El 18 de octubre de 2019 se inició en Chile una esca lada de masivas
movi li za ciones ciuda danas que irrum pieron por unos meses la coti‐ 
dia nidad de la ciudad (Cuevas y Budro vich, 2020; de Fina González,
2022). Si bien no se reco noce una causa única o plena mente defi nida,
“Dignidad” parece ser una buena palabra para resumir las moti va‐ 
ciones de la movi li za ción. Esto se evidencia en consignas como
“Hasta que la dignidad se haga costumbre” y el cambio de nombre de
“Plaza Baque dano” por “Plaza Dignidad” (Gutié rrez Muñoz, 2020). Las
personas con disca pa cidad, si bien han desa rro llado mani fes ta ciones
previas al año 2019, encon traron en este contexto nuevas formas de
orga ni za ción con intentos de unidad. Por otro lado, también parti ci‐
paron de las mani fes ta ciones de esos días y durante ellas, resul taron
ser víctimas de la actua ción poli cial (Gonzalez, 2022). Preci sa mente,
en Santiago, en el fervor de la revuelta social, las orga ni za ciones de
personas con disca pa cidad convo caron una jornada de movi li za ciones
a nivel nacional con motivo de la conme mo ra ción del 3 de diciembre,
reuniendo más de 10 mil personas en todo el país por el derecho al
reco no ci miento cons ti tu cional y otras demandas para una vida digna
(Ferrante, Pino Morán y Vera, 2023).

6

Alre dedor de las 11�30 partieron bajo un intenso sol, reco rriendo
lenta mente el trecho hasta el palacio de La Moneda al ritmo de una
batu cada de baila rinas y jóvenes con tambores y trom petas. Detrás
había una multitud con carteles de los dife rentes colec tivos, algunos
muy crea tivos y hasta humo rís ticos. Frente a La Moneda había
habi li tado un punto de prensa en el que hablaron los prin ci pales
orga ni za dores de la marcha y se hizo un espec táculo de danza
(Meléndez, diciembre 2019).
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Algunas autoras (Beasley, 2020; Mann, 2018) han seña lado que las
marchas como forma de protesta son instan cias exclu yentes y capa‐ 
ci tistas, al funcionar bajo supuestos norma tivos al servicio de una
capa cidad corporal obli ga toria o la repre sen ta ción de un cuerpo
ideal. Las personas con disca pa cidad no solo marchan, poniendo en
tensión estas moda li dades tradi cio nales de protesta, sino que denun‐ 
cian con sus cuerpos y en la propia expe riencia de la mani fes ta ción
las nece si dades de acce si bi lidad, de asis tencia y cuidado mutuo que
emergen en ellas (López- Radrigan, 2023). Esta forma de “poner el
cuerpo” tiene un potente poder perfor ma tivo y visual que poli tiza las
dife ren cias corpo rales (Castelli Rodrí guez, 2020).

7

“Poner el cuerpo” cobra lite ral mente otras dimen siones, dando forma
a protestas cuyo funcio na miento se sostiene en el ensam blaje de
cuerpos- personas (Castelli Rodrí guez, 2020) y cuerpos- objetos, sin lo
cual las posi bi li dades de parti ci pa ción en ellas para personas con
disca pa cidad serían inexis tentes. Por lo tanto, estas marchas comu‐ 
nican mucho más de lo que las consignas de demanda demues tran,
pues hacen carne la inter de pen dencia y vulne ra bi lidad que permite,
en el marco de ciertas condi ciones e infra es truc turas socio ma te riales
espe cí ficas, la perma nencia o despojo de ciertos cuerpos
(Butler, 2019).

8

En este contexto, el presente estudio tiene por obje tivo comprender
el despliegue de las corpo ra li dades y alianzas tejidas entre quienes
parti ci paron en la marcha de la disca pa cidad del 3 de diciembre de
2019 en la Región Metro po li tana de Chile.

9

Herra mientas teóricas: Vulne ra ‐
bi lidad compar tida e inter de pen ‐
dencia como motor de
la movilización
En este apar tado se explican algunos conceptos teóricos con los
cuales se realizó el análisis e inter pre ta ción de los datos.

10

La confi gu ra ción de la corpo ra lidad incluye la encar na ción de marcos
sociales de sentido y es uno de los procesos básicos en la cons ti tu ‐

11
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ción de la acción. La acción como proceso se asienta en la exis tencia
de agentes capaces de parti cipar mate rial y simbó li ca mente en los
marcos de sentido corres pon dientes (García, 1994). En este caso, las
marchas de protesta se han conce bido desde cuerpos capaces de
despla zarse, de arti cular gritos y cantos, prác ticas a las que se les
atri buye el poder simbó lico de la colec ti vidad, la movi lidad y la visi bi‐ 
lidad (Beasley, 2020). Desde una refle xión sobre estos marcos de
sentido en las marchas en Estados Unidos, Vanessa Beasley (2020)
argu menta que las personas con disca pa cidad han sido histó ri ca‐ 
mente excluidas, a causa de argu mentos capa ci tistas presentes
también en la defensa contra la inequidad racial y de género, y que
apelan a una igualdad de dere chos en razón de una igualdad de capa‐ 
ci dades físicas e inte lec tuales. Estas argu men ta ciones, presentes en
las marchas, discursos y leyes, conducen a que final mente, las
personas con disca pa cidad no sean vistas en igual condi ción de
ciuda danía (Beasley, 2020). No obstante, a pesar de las impo si bi li‐ 
dades o exclu siones de esta acción, las personas con disca pa cidad
resisten desde su exis tencia y apari ción. Sus marchas permiten
acceder a nuevos marcos de sentido y cues tionar los supuestos de
auto nomía y auto su fi ciencia indi vi dua listas, cues tión clave en la lucha
polí tica de nues tros días (Butler, 2017).

De este modo, Judith Butler (2017, 2019) ha propuesto la vulne ra bi‐ 
lidad corporal como motor del acti vismo polí tico y la movi li za ción de
los cuerpos como forma de resis tencia colec tiva ante lesiones
impuestas que conducen a una despo se sión forzosa y parti cular
(Butler y Atha na siou, 2022). La vulne ra bi lidad es compar tida, esta
condi ción es inhe rente a los cuerpos y a su rela ción con la alte ridad, y
nos permite pensarnos como seres inter de pen dientes y rela cio nales.
Esta alte ridad con la que estamos en rela ción no es sola mente
humana, sino también son con las insti tu ciones, el mundo social y
todo lo que permite  o limite la exis tencia social. Esta inter de pen‐ 
dencia a la vez nos expone a una vulne ra bi lidad dife ren cial producto
de los procesos de preca ri za ción y desigualdad (Butler 2019; Butler y
Atha na siou, 2022). Compren derse como seres vulne ra bles es reco‐ 
nocer la depen dencia funda mental de otros y del mundo que nos
sostiene y posi bi lita así su propia soste ni bi lidad (Butler, 2017). Así, el
sujeto de la disca pa cidad emerge en situa ciones inter de pen dencia
con su contexto y las situa ciones de disca pa cidad, discri mi na ción y

12
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exclu sión son producto de la falta de acceso opor tuno a salud, caren‐ 
cias econó micas u otras violen cias que se distri buyen desigual mente
en la sociedad y desde donde las personas con disca pa cidad
gestionan las vulne ra bi li dades parti cu lares de sus cuerpos. Por tanto,
la lucha polí tica es una lucha por la sobre vi vencia del cuerpo y este
carácter corpo ri zado de la lucha polí tica concibe el cuerpo como
objeto de las mani fes ta ciones (Butler, 2019).

En conse cuencia, la vulne ra bi lidad y la resis tencia ocurren simul tá‐ 
nea mente, pues los cuerpos se reúnen para demos trar lo que signi fica
persistir como cuerpo en este mundo, sus reque ri mientos para
sobre vivir y las condi ciones para hacer esta vida corporal digna de
ser vivida (Butler,  2017). Butler (2017) distingue entre precar iedad
(precari ous ness) y precar idad (precarity) o precarización
(Butler, 2019). La primera se entiende como una función de la vulne‐ 
ra bi lidad social y la condi ción de la propia expo si ción que siempre
asume alguna forma polí tica, rela cio nada con la vulne ra bi lidad
compar tida antes descrita. La segunda es conce bida como una situa‐ 
ción biopo lí tica produ cida gene ral mente por las insti tu ciones guber‐ 
na men tales y econó micas, que generan una asig na ción desigual de las
condi ciones que se requieren para una vida digna, condu ciendo a la
expe riencia de angustia y fracaso moral. En este contexto, las asam‐ 
bleas públicas son una alter na tiva ética y social de respon sa bi lidad
colec tiva que, a partir del reco no ci miento de la depen dencia mutua,
abre caminos a nuevas fórmulas colec tivas e insti tu cio nales para
gestionar la preca ri za ción (Butler, 2019). En rela ción con las mani fes‐ 
ta ciones de la disca pa cidad, podemos reco nocer demandas por una
respon sa bi lidad colec tiva en rela ción con la pres ta ción de servi cios
opor tunos, apoyos nece sa rios para la sobre vi vencia, cambiando la
racio na lidad neoli beral de la auto su fi ciencia (Suazo y Reyes, 2019).

13

Desde corrientes inter sec cio nales, el desa rrollo de la teoría crip ha
puesto el foco sobre el cuerpo, desde un posi cio na miento distinto y
distan ciado del modelo biomé dico, proble ma ti zando las arti cu la‐ 
ciones entre neoli be ra lismo, posmo der nidad y los regí menes de hete‐ 
ro se xua lidad y capa cidad física obli ga toria (McRuer, 2006). Al igual
que la teoría Queer/Cuir la teoría Crip/Tullida, hace refe rencia a los
cuerpos no norma tivos y estig ma ti zados. Crip viene  de cripple (en
español tullida/o, lisiada/o) y su teoría surge como crítica a los estu‐ 
dios exclu si va mente centrados en la disca pa cidad, ofre ciendo un

14
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marco de análisis que entre laza las cate go rías de género,
raza(racismo), etnia, disca pa cidad, sexua lidad, clase social y nacio na‐ 
lidad, entre otras (del Pino, 2019). Más allá del debate por las formas
de nombrar, este análisis permite observar la preca ri za ción de modo
más complejo, desde diversas posi ciones sociales y la compren sión de
la agencia desde la vulne ra bi lidad compar tida y la preca ri za ción
desigual mente distri buida. Por tanto, toman valor las alianzas, que
pueden darse de distintos modos y como formas de resis tencia. Para
Haraway (2019) las rela ciones complejas que cons ti tuyen la vida
corporal superan las formas ideales de lo humano. Por lo tanto,
plantea lo humano como un ser depen diente de un conjunto de rela‐ 
ciones sin las cuales ni siquiera exis tiría. Siguiendo a Butler (2019;
2020), entonces, los cuerpos en alianza (humanos y no humanos) se
unen en torno a la preca riedad, para exigir la perma nencia, su
preser va ción y las condi ciones para una vida vivible. A partir de esa
vulne ra bi lidad inhe rente, la tarea es entonces tejer alianzas y colec‐ 
tivos más pode rosos que permitan, en pala bras de Haraway (2019),
enfrentar “tiempos poco prome te dores” (p. 94).

Con respecto al espacio público, consi de ramos dos dimen siones del
debate, por un lado, la tesis del espacio público urbano como un
espacio en disputa respecto a sus signi fi cados y usos (Delgado, 2004;
2007) y, por otro, el debate femi nista sobre la distin ción y frac tura
entre lo público y lo privado y el debate sobre quiénes pueden
aparecer en la esfera pública (Butler, 2019).

15

Desde el punto de vista de la disca pa cidad y la justicia espa cial, se
reco noce que el entorno cons truido está moldeado por concep ciones
capa ci tistas, al estar pensado según una corpo ra lidad “normal”
(Rieger, 2023). El espacio urbano difi culta así la movi lidad de las
personas con disca pa cidad y de otras que no cumplen con las normas
de funcio na miento. Por sí mismo esto ya es motivo para poner en
tensión el uso del espacio público en la mani fes ta ción, dando lugar a
la movi li za ción. Para Delgado (2007) la movi li za ción es una conducta
colec tiva con poten cial trans for mador, que disputa las lógicas domi‐ 
nantes de ocupa ción del espacio público, para devenir espacio ritual.

16

La mani fes ta ción de calle hace patentes las contra dic ciones y las
tensiones sociales exis tentes en un momento dado en la sociedad y
las personas que se reúnen obje tivan una agru pa ción humana
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provi sional convo cada en función de intereses y obje tivos colec tivos
espe cí ficos, provocan un acon te ci miento con un fuerte conte nido
emocional (...) Saben, ahora con segu ridad, que cier ta mente no están
solos. (Delgado, 2004, p.136)

Esta colec ti vidad es nece saria, pues las condi ciones de protesta en el
espacio público no nece sa ria mente resguardan la segu ridad corporal
para exigir justicia y justa mente se sostienen desde la falta de reco‐ 
no ci miento de la vulne ra bi lidad inhe rente a la condi ción humana
(Butler, 2017). Poner el cuerpo requiere contar con recursos básicos
de subsis tencia: comida, abrigo, protec ción, libertad para moverse,
trabajo, asis tencia médica y nece sidad de otros cuerpos para sobre‐ 
vivir. Poner el cuerpo en lucha cons ti tuye en defi ni tiva el reco no ci‐ 
miento de toda la huma nidad como seres rela cio nales e inter de pen‐ 
dientes ubicados en posi ciones desiguales de poder (Butler, 2019).
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Clási ca mente, se ha dife ren ciado la esfera pública como ámbito de la
agencia, es decir, de acción e inde pen dencia; de la esfera privada,
asociada a la depen dencia y la inac ción. Desde la filo sofía de la inter‐ 
de pen dencia se rompe esta dico tomía y se desmiente la capa cidad
espe cí fica del habla como acto polí tico que devalúa las formas de
agencia y resis tencia de los consi de rados despo seídos y prepo lí ticos
(Butler, 2019). Las personas con disca pa cidad que parti cipan de las
movi li za ciones demandan lo que Butler (2019) deno mina el derecho a
tener dere chos, a través de su persis tencia y utili za ción del espacio,
que sólo puede hacerse con los apoyos mate riales y la acción aliada
entre quienes parti cipan en la movilización.

18

Metodología
Se realizó una inves ti ga ción analí tica desde la pers pec tiva meto do ló‐ 
gica de la socio logía visual (Pauwels, 2010). El uso- análisis que se dio
al dato visual fue epis té mico, lo que invo lucra - además del uso ilus‐ 
tra tivo y semiótico-  la refle xión de las condi ciones de produc ción de
los objetos visuales, su histo ri cidad y las rela ciones con el contexto
cultural (Hernández, 2006). Por ello, el mate rial utili zado se basó en
las foto gra fías como dato empí rico y cons truido (Harper, 2015),
tomadas en contextos reales de una marcha orga ni zada por el Colec‐ 
tivo Nacional por la Disca pa cidad de Chile (CONADIS), con quiénes se
acordó hacer un registro visual de la marcha. El equipo de trabajo de

19
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Tabla 1. Crite rios de selec ción prees ta ble cidos para la selec ción de foto gra fías.

Elabo ra ción propia.

Criterio Descripción

Hete ro ge neidad de
los asistentes

Imágenes de personas en rela ción con otras para carac te ‐
rizar y repre sentar en general a asis tentes de la marcha.

Pertin encia al objetivo
del análisis

Ejer cicio ciuda dano en rela ción con otros objetos como
carteles, dispo si tivos, ayudas técnicas, etc.

Capa cidad de síntesis de
la marcha

Imágenes de personas en rela ción con espacio público
acce sible o inac ce sible para graficar el ejer cicio
de ciudadanía.

Acuerdo entre el equipo de
inves ti ga ción sobre
su incorporación

El equipo esta blece que hay consenso en que el registro
cumple los crite rios previos de la mejor manera posible.

campo se enfocó en coor dinar hora rios y obje tivos prin ci pales por
docu mentar, desa rro llando un proceso de registro espon táneo,
amplio y enfo cado en la hete ro ge neidad de la marcha según el uso del
espacio público, la rela ción entre parti ci pantes de la marcha y por
carac te rís ticas o expre siones espe cí ficas de asis tentes. Dada la
espon ta neidad de este evento histó rico, el marco teórico y meto do ló‐ 
gico que guía este manus crito fue desa rro llado posteriormente.

La estra tegia de mues treo fue de tipo inten cional, selec cio nando
ocho foto gra fías de la marcha del 3 de diciembre de 2019 basados en
crite rios de hete ro ge neidad de los sujetos asis tentes, perti nencia al
obje tivo del análisis, capa cidad de síntesis de la marcha y acuerdo
entre el equipo de inves ti ga ción sobre su incor po ra ción. Se opera cio‐ 
na li zaron dichos crite rios según lo descrito en la Tabla 1.

20

Técnica de produc ción de datos

Diná mica del  registro. El proceso de registro fue reali zado por el
equipo de trabajo de campo. Se centró en un “trabajo previo” de coor‐ 
di na ción con CONADIS, “trabajo durante la marcha” centrado en
espa cios de orga ni za ción de AB (acom pa ñando y orien tando regis tros
nece sa rios) y registro foto grá fico (JM). Se reali zaron reuniones breves
durante la marcha para evaluar el avance del registro, el cumpli‐ 
miento de crite rios y otros ajustes. El trabajo poste rior a la marcha
consistió en una subetapa de “descarga y alma ce na miento” y otra de
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“selec ción de registro” centrado en análisis de calidad y perti nencia,
espe cial mente cuando hubo regis tros de ráfaga. Final mente, se
realizó el proce sa miento y reve lado digital, para asegurar que las
carac te rís ticas de la imagen permi tieran visua lizar objetos claves, por
brillo, contraste, reso lu ción, entre otros.

Carac te rís ticas del equipamiento. Para acom pañar la mani fes ta ción, se
usó un equi pa miento y acce so rios orien tados a faci litar un registro
flexible, de alta calidad y capaz de captar escalas urbanas, colec tivas e
indi vi duales. Se utilizó una cámara 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 reali zaron en
formato de imagen RAW a un tamaño de 24  mega pí xeles, alma ce‐ 
nadas en una Tarjeta SD Extreme PRO SDHC SanDisk de 64 GB. En
general, dadas las condi ciones de luz en el momento de la convo ca‐ 
toria, los regis tros se reali zaron con pará me tros de ISO entre 100 y
320, tiempo de expo si ción entre 1/500s y 1/3200s y aper tura el
diafragma entre f/1.8 y f/4.5. El reve lado digital se realizó con
Photoshop Ligh troom Classic.

22

Técnica de análisis de datos. Se desa rrolló un análisis con aten ción a
elementos de las foto gra fías como consignas, carteles, escritos,
gestos, movi mientos, objetos, junto con elementos del contexto,
dados por notas de campo del equipo de trabajo desple gado el día de
la marcha. Las personas que aparecen en las foto gra fías no parti ci‐ 
paron del análisis de estas, por lo cual supo nemos algunos aspectos
por datos visuales, como, por ejemplo, el género con el cual se iden ti‐ 
fican es por esto, que el análisis de los hallazgos se restringe al
binario hombre - mujer basados mayor mente en la expre sión de
género. De este modo, quienes reali zaron el registro foto grá fico y
fueron testigos presen ciales de la situa ción anali zada, inter pre taron
las foto gra fías, apor tando cono ci miento con su expe riencia directa
de obser va ción y parti ci pa ción en el campo. A partir de esta obser va‐ 
ción, las imágenes obte nidas pudieron ser inter pre tadas perti nen te‐ 
mente de acuerdo con el contexto en que fueron produ cidas
(Fernández Droguett y Hermansen Ulibarri, 2009), esta ble ciendo la
posi bi lidad de cons truir inter sub je ti va mente los datos visuales. En esa
línea, el análisis se enfocó en la inter pe la ción que hace la dimen sión
visual a discursos, subje ti vi dades, memo rias colec tivas e iden ti dades
polí ticas, de forma comple men taria y singular al lenguaje verbal,
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permi tiendo iden ti ficar y proble ma tizar carac te rís ticas del fenó meno
en estudio (Fernández y Hermansen, 2009).

Se desa rro llaron tres ciclos de análisis del registro selec cio nado por
parte del equipo de inves ti ga ción: Un primer momento de análisis
empí rico indi vi dual y colec tivo del registro de las foto gra fías. Un
segundo momento de inter pre ta ciones emer gentes y teóricas de las
foto gra fías selec cio nadas. Y final mente un momento de síntesis del
análisis teórico- emergente del registro y de análisis global de
las interpretaciones.

24

Aspectos éticos

El desa rrollo de mani fes ta ciones desde el 18 de octubre de 2019
motivó un amplio registro con fines de memoria polí tica e inves ti ga‐ 
tivos. No obstante, dada la espon ta neidad del proceso no fue posible
el desa rrollo de un proto colo de inves ti ga ción y su revi sión por parte
de un comité de ética. Sin embargo, consi de ramos que esta inves ti ga‐ 
ción cumple con una ética situada (Miguélez, 2016) en el campo de la
disca pa cidad y las luchas polí ticas. En primer lugar, el registro fue
consen suado con el equipo orga ni zador de la marcha (de CONADIS),
en segundo lugar, las personas foto gra fiadas entre garon su consen ti‐ 
miento oral para ser regis tradas. Tercero, los encua dres e infor ma‐ 
ción mostrada tiene corres pon dencia con la inten ción de comu nicar
de las personas, es decir, se comu nica lo que quieren mostrar
(cuerpo, cartel, entre otros). Si bien las personas consin tieron ser
foto gra fiadas, no se les comu nicó espe cí fi ca mente sobre esta publi‐ 
ca ción, por lo cual sus rostros han sido anonimizados.

25

Hallazgos y discusión

Contex tua li za ción y carac te ri za ción de
la marcha

El año de la revuelta social motivó la reali za ción de cabildos, encuen‐ 
tros y nuevas orgá nicas sociales. En el caso de la disca pa cidad, en
Santiago se orga ni zaron dos cabildos, diri gidos por personas con
disca pa cidad, cuyo obje tivo fue discutir sus demandas bajo el marco
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Figura 1. Mapa reco rrido de la marcha (1,4 km) desde el Centro Cultural

Gabriela Mistral hasta Palacio de la Moneda, por la Avenida Liber tador

Bernardo O’Higgins, llamada “La Alameda”.

Google Maps (s/f).

de una vida digna y por su reco no ci miento histó rico como sujetos de
dere chos (Gutié rrez, Lapierre & Ramírez, 2022).

En esa misma instancia se orga nizó una marcha por la prin cipal
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 ejecu tivo en Chile (Figura 1). Se coor dinó con otras
regiones y comunas a lo largo de todo el país (CONADIS, noviembre
2019) donde también se estaban orga ni zando mani fes ta ciones. La
mayoría de ellas ya se reali zaban desde años ante riores para cada 3
de diciembre. La parti cu la ridad del 2019 fue su masi vidad y para el
colec tivo orga ni zador de Santiago la unifi ca ción de doce puntos que
consi de raban demandas histó ricas de diversos sectores del campo de
la discapacidad.

27

Para la marcha de 2019 se escogió en Santiago el GAM como punto de
encuentro, pues resul taba amplio y contaba con baños acce si bles. La
reunión se plani ficó para las 11 de la mañana ya que es un horario de
menos tráfico en el trans porte público, lo que faci li taba la llegada de
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parti ci pantes. No se escogió Plaza Baque dano, como punto de
encuentro, como es común en las mani fes ta ciones por La Alameda,
pues la esta ción de metro Baque dano estaba cerrada y sus veredas y
calles alre dedor estaban en mal estado producto de las mani fes ta‐ 
ciones de días previos, lo cual difi cul taba la movi lidad. El espacio
abierto del GAM faci litó el encuentro y la reali za ción de “Cuerpos
pintados”, previo al inicio de la marcha. Un grupo de diversas
personas con disca pa cidad enca be zaron la marcha con su cuerpo
como un lienzo que movi lizó las consignas por las calles. Adicio nal‐ 
mente, la orga ni za ción contó con personas volun ta rias reclu tadas
prin ci pal mente desde univer si dades, que reali zaban labores de asis‐ 
tencia, entrega de agua y acom pa ña miento. Estas se distin guían por
portar un pañuelo verde en el brazo.

A conti nua ción, se orga nizan los hallazgos en tres cate go rías
centrales: “Cuerpos ensam blados”, “Poner el cuerpo y cuidar el
cuerpo”, y “Luchas por la vida digna desde la disca pa cidad”. Estas
cate go rías dan cuenta de las demandas de las personas con disca pa‐ 
cidad por el derecho al reco no ci miento, la resis tencia en la lucha
pública y las propuestas de nuevas fórmulas para la vida digna (Butler,
2019). Los hallazgos se presentan junto a la selec ción de foto gra fías,
dando cuenta del despliegue de corpo ra li dades y alianzas durante la
marcha de la disca pa cidad del 3 de diciembre del 2019.

29

Cuerpos ensam blados: asis tencia, inter ‐
de pen dencia y conti nuidad cuerpo- 
objeto

En la marcha parti ci paron personas con disca pa cidad de todas las
edades en compañía de madres, parejas y amis tades, prin ci pal mente
mujeres, lo que se puede vincular a su mayor propor ción en roles de
cuidados y en trabajos asociados a los servi cios de reha bi li ta ción y
cuidados. También en el contexto de marchas son prin ci pal mente
mujeres las que acom pañan a las personas con disca pa cidad (Castelli
Rodrí guez, 2020; López- Radrigan, 2023). Estas personas también
llevan carteles u otros objetos para iden ti fi carse como personas que
forman parte de la marcha. Por lo tanto, no solo son personas acom‐ 
pa ñantes, sino más bien personas aliadas. De acuerdo con Gruen berg
y Saldivia (2022), los aliados son personas que se cons truyen polí ti ca ‐
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Foto grafía N°1. Cuerpos ensam blados e interdependencia.

Descrip ción de imagen como medida de acce si bi lidad universal: Foto grafía de parti ci pantes
de la marcha, enfo cada en dos personas de mediana edad compuesta por un hombre usuario de

silla de ruedas eléc trica y una mujer de pie, posan para la foto grafía. Sobre los hombros del
hombre cuelga un cartel y ella, detrás de la silla, acerca su cara. Se puede leer en el cartel que

enlista las siguientes demandas: la exis tencia de un “Minis terio de la disca pa cidad”, “Garan tizar
Ayudas Técnicas”, “Acceso salud y pensión digna”, “Acce si bi lidad universal”, y al final “Ley

de Cuidadores”.

Jorge Muñoz Campos, 2019.

mente, quienes, sin vivir ni iden ti fi carse desde la posi ción de opre‐ 
sión, en este caso de la disca pa cidad, adoptan una conducta crítica
hacia los privi le gios de su propio grupo, mien tras que demues tran
públi ca mente su defensa del grupo opri mido, teniendo siempre en
cuenta sus demandas y necesidades.

En la foto grafía N°1, se describen demandas que fueron enlis tadas en
el peti torio consen suado previa mente en los cabildos: la exis tencia de
un “Minis terio de la disca pa cidad”, “Garan tizar Ayudas Técnicas”,
“Acceso salud y pensión digna”, “Acce si bi lidad universal”, y al final “Ley
de Cuida dores”. Esta última demanda está escrita con letras
pequeñas, aun cuando el espacio del lienzo se acababa, aparece esta
demanda por una legis la ción que reco nozca el trabajo de cuidados,
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desem pe ñado prin ci pal mente por mujeres inte grantes del grupo
fami liar. Ambas personas acom pañan el cartel con un collar confec‐ 
cio nado con cajas de fármacos cubiertas con el símbolo $ (peso). En
estas prác ticas discur sivas y no discur sivas se demanda más y mejor
insti tu cio na lidad: la crea ción de leyes que permitan el acceso a los
servi cios de salud, dispo si tivos de asis tencia y dispo si tivos farma co ló‐ 
gicos que consi deran nece sa rios para su bienestar. No parece existir
una crítica directa al modelo médico de la disca pa cidad, cuya prin‐ 
cipal carac te rís tica es la reduc ción de la disca pa cidad a un problema
indi vi dual que requiere cura o trata miento para acer carse, en lo
medida de lo posible, a los pará me tros del cuerpo normal o capaz
(Zaks, 2023). Por el contrario, se demandan accesos a servi cios sani‐ 
ta rios y de apoyo, denun ciando su exce sivo costo. Es común qué, en
el movi miento de la disca pa cidad lati no ame ri cano, (Inetti, 2018;
Yoma, Passini y Buri jo vich, 2018; Zubiría, 2012) tomen mayor rele‐ 
vancia las demandas por una insti tu cio na lidad garante de dere chos,
pues la disca pa cidad se cruza con múlti ples desigual dades econó‐ 
micas que, en socie dades neoli be rales, implican una impor tante
despro tec ción social. Por lo tanto, aún en luchas donde se consi dera
la disca pa cidad desde una pers pec tiva social, las falen cias en
términos admi nis tra tivos y cien tí ficos en aten ciones de salud hacen
persistir la presencia de demandas codi fi cadas muchas veces en
términos médico- fisiológicos (Zubiría, 2012).

Estas demandas dan cuenta de la nece sidad y capa cidad de afec ción
de los cuerpos, en parti cular de los cuerpos con disca pa cidad, por
medio del sistema de protec ción social, lo cual es una muestra de la
vulne ra bi lidad reco no cida como condi ción rela cional y humana. En
este sentido, la inter de pen dencia es clara hacia los servi cios médicos
y tecno ló gicos, y con la respuesta social orga ni zada ante estas nece‐ 
si dades de salud (sistema de salud y seguros).
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Foto grafía n°2, Conti nuidad cuerpo- objeto.

Descrip ción de imagen como medida de acce si bi lidad universal: Foto grafía de parti ci pantes
de la marcha, enfo cado en dos mujeres. Una es una mujer ciega que usa bastón y está con

su pecho pintado con consignas rela cio nadas con “No + AFP” (No más Admi nis tra doras de
Fondos Previ sio nales de Chile). La compa ñera tiene una polera negra, un pañuelo verde

como los usados por el movi miento femi nista en época. Además, se pueden observar
objetos de asis tencia: por una parte, una mujer ciega se acom paña de un bastón blanco,

además es apoyada por la presencia y percep ción de movi miento de otra persona, a través
de la cone xión entre su mano y el codo de la otra persona, quien usa unos anteojos.

Jorge Muñoz Campos, 2019.

La compañía en la marcha no solo es entre sujetos, sino también
entre sujetos y objetos. Según lo que aparece en la foto grafía N°2, se
reco noce un ensam blaje 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 despla zaron en grupos, con apoyo de bastones, de
terceros o perros guías. Este ensam blaje de cuerpos- objetos permite
la apari ción en el espacio público, de “un ejer cicio perfor ma tivo del
derecho a la apari ción” (Butler, 2019), que muestra las rela ciones de
inter de pen dencia que esta ble cemos con otros seres humanos y no
humanos, orga nismos y máquinas, como un cyborg (Haraway, 1991),
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que desba rata las fron teras entre la indi vi dua lidad y la colec ti vidad, lo
orgá nico y la máquina, la disca pa cidad y la capacidad.

Los dispo si tivos de asis tencia reciben el nombre de ayudas técnicas,
las cuales cons ti tuyen una de las demandas de las personas con
disca pa cidad pues su uso permite de distintos modos el movi miento
y, con él, la vida social. Estos arte factos no son inocuos o neutrales:
cons ti tuyen actantes, no solo recursos, que ejercen agencia en las
rela ciones y acciones de la vida coti diana (Latour, 2004). En este
sentido, los objetos no son compren didos como un recurso mate rial,
domi nado por la cultura, sino como parte de las redes coti dianas
produc toras de cono ci miento (Haraway, 2019). Los objetos son
agentes co- productores de la realidad socio ma te rial, no solo una
exten sión del cuerpo, como el caso de un bastón o un perro guía, sino
más bien permiten la exten sión de los espa cios hacia el cuerpo, parti‐ 
ci pando de un engra naje espacio- corporal de cuerpos- objetos y
conti nuidad humanos y no humanos, que se inte rrogan y expresan
inter re la cio na da mente (Callén y Pérez- Bustos, 2020). Expre sando la
inter de pen dencia en rela ciones múlti ples humanas y más
que humanas.
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En distintas instan tá neas de la marcha se puede apre ciar además el
uso de consignas de otros movi mientos y demandas que fueron parte
de la revuelta social de octubre de 2019 (Jiménez- Yañez, 2020). Por
ejemplo, la consigna “no más AFP” escrita en el cuerpo de la mujer
(foto grafía N°2), con letras negras y fondo amarillo. Además, lleva su
torso desnudo cubierto con símbolos de $ (peso) y quien la acom paña
lleva colgando un pañuelo verde del movi miento femi nista por el
aborto libre. Este ensam blaje de reper to rios de protesta se da desde
el cuerpo feme nino (pecho desnudo) y por el cuerpo, lo cual fue un
reper torio común en expre siones de acti vismo artís tico femi nista
previo y durante la revuelta social (Bronfman & Bronfman, 2022). Esto
da cuenta de la presencia de mujeres con disca pa cidad en los movi‐ 
mientos femi nistas en Chile, que visi bi lizan demandas comunes y
parti cu lares de la discapacidad.
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Foto grafía n°3. Inter de pen dencia en la marcha.

Descrip ción de imagen como medida de acce si bi lidad universal: En esta foto grafía se
muestra una parti ci pante de la marcha. Es una mujer de mediana edad que utiliza una silla

de ruedas semi activa. En el costado, entre su tronco y el apoya brazos de la silla lleva un
bastón cana diense, en su mano derecha sostiene un silbato y en su mano izquierda una
corneta de colores. Atrás se ve una mujer con una polera violeta, con el nombre de una

orga ni za ción en lengua de señas chilena y una bandera mapuche.

Jorge Muñoz Campos, 2019.

El uso de dispo si tivos como ayudas técnicas es nece sario y a la vez
estra té gico, pues permite a las personas desen vol verse en sus
entornos, en este caso para despla zarse a través de una marcha. La
foto grafía n°3 muestra a una mujer que usa dos ayudas técnicas
claves para parti cipar 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 bastón cana diense, cuya función es soportar peso
durante la cami nata y, por tanto, aligerar el peso que implica el mover
el cuerpo de un paso a otro. La mujer podría usar por lo tanto un
dispo si tivo u otro según sus reque ri mientos de soporte, sensa ción de
como didad, las condi ciones del espacio y el nivel de aglo me ra ción de
personas. La conti nuidad cuerpo- objeto responde así a la rela ción
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con el espacio público y las demandas que éste impone a los cuerpos
que por él tran sitan. En el contexto de la mani fes ta ción en la calle,
podría ser más fácil despla zarse con la silla y el apoyo de otra
persona, que con el bastón canadiense.

En la imagen es posible iden ti ficar otros objetos propios de una mani‐ 
fes ta ción como son silbatos y trom petas, cuyo uso busca llamar la
aten ción, seguir un ritmo y hacer bullicio. En segundo plano sobre la
persona de espalda, cuya corpo ra lidad parece ser de una mujer, lleva
una polera con letras de lengua de señas y una bandera mapuche. En
ambos casos, el pueblo- nación mapuche y la comu nidad sorda luchan
por su iden tidad cultural y por el reco no ci miento de su lengua.

37

Poner el cuerpo y cuidar el cuerpo:
reco no ci miento de la vulne ra bi lidad en
la conquista del espacio público

La primera fila de la marcha estuvo enca be zada por personas, en su
mayoría mujeres con cuerpos pintados, acom pa ñadas otras que llevan
paño letas color verde anudadas en el brazo. Estas cumplían labor de
asis tencia, apoyando el tras lado, movi li zando a personas usua rias de
sillas de ruedas que lo reque rían, también portando banderas y
carteles. Por parte de la orga ni za ción de la marcha se plani ficó esta
forma de asis tencia, con el fin de faci litar la parti ci pa ción de las
personas con disca pa cidad y así hacer más seguro su reco rrido por
La Alameda. Dadas las movi li za ciones diarias en el centro de la
ciudad, en el marco de la revuelta, se consi deró un equipo volun tario
para poder resguardar y faci litar el reco rrido sin complicaciones.
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Por lo mismo, había roles asig nados: movi li za ción, quienes se encar‐ 
garon de movi lizar sillas de ruedas u otras personas con difi cultad
para despla zarse; respon sa bles de hidra ta ción; y respon sa bles de
mantener el orden y segu ridad, por lo que portaban kits anti lacri mó‐ 
genas, entre otros. La asis tencia consistió en apoyar a las personas en
el despla za miento y la aten ción ante reque ri mientos de evacua ción
frente a posi bles ataques poli ciales. Si bien esta marcha contaba con
auto ri za ción, la orga ni za ción tomó estas medidas en consi de ra ción a
prác ticas poli ciales de días previos, en los que también personas con
disca pa cidad fueron repri midas en su derecho a mani fes tarse
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Foto grafía n°4. Presencia de los cuerpos y cuidados en la marcha.

Descrip ción de imagen como medida de acce si bi lidad universal: Aparecen en primer plano
distintas personas parti ci pantes de la marcha, todas mujeres con disca pa cidad, tres usua rias de

silla de ruedas y dos de pie. Junto a ellas, más personas, algunas que las apoyan empu jando la silla
de ruedas u otras conver sando al lado de ellas. Las mujeres con disca pa cidad tienen los cuerpos
pintados. Los carteles de la foto grafía además de mostrar los cuerpos lienzos, dan cuenta de las
demandas de cuidado y no agre sión sobre los cuerpos con disca pa cidad; “Salud como derecho”,

“Fin al elec troshock y la este ri li za ción de niñas”.

Jorge Muñoz Campos, 2019.

(González, 2022). En estas prác ticas hay un reco no ci miento explí cito
de la vulne ra bi lidad inhe rente a la condi ción humana, que se afecta
por el sol, la fatiga y también a la vulne ra ción que se exponen los
cuerpos en la mani fes ta ción, en dicho momento histó rico, esta ble‐ 
ciendo estra te gias para resguardo ante la repre sión policial.

En los movi mientos femi nistas y de las disi den cias o diver si dades
sexo ge né ricas se ha empleado el cuerpo en forma de protesta, prin ci‐ 
pal mente mediante actos de perfor mance que permiten expresar las
demandas, al mismo tiempo que frac turar los límites del género y la
subje ti vidad exigida por el sistema neoli beral (Bronfman & Bronfman,
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2020). Las mujeres con disca pa cidad y sin disca pa cidad, también
parte del movi miento femi nista, emplean estos reper to rios perfor má‐ 
ticos en la marcha, mostrando, en primer lugar, la alianza y cruce de
las demandas y el prota go nismo de las mujeres en el movimiento.

Los actos de perfor mance son acciones refle xivas que se presentan
deli be ra da mente y se usan en el acti vismo artís tico a través de la
teatra lidad (Bronfman & Bronfman, 2020). En este caso se distingue,
pero a la vez se rela ciona con la noción de perfor ma ti vidad, que es
produc tora y regu la dora de los fenó menos sociales. Como lo señala
Butler (2016) con rela ción al género, éste se encarna y deviene en
sexo a través de la reite ra ción de una norma expre sada en discursos
jurí dicos e insti tu cio nales. La perfor ma ti vidad, conse cuencia de una
perfor mance, es también impre de cible, dando lugar a fallas y subver‐ 
siones, por lo que tiene el poten cial de inte rrumpir la reite ra ción de
la norma (Bronfman & Bronfman, 2020).

41

A través de la historia de la disca pa cidad, los cuerpos han sido
común mente objetos de cuidado, de la medi cina y la reha bi li ta ción,
por lo que la perfor mance de cuerpos pintados en la marcha frac tura
y subvierte con desobe diencia los regí menes capa ci tistas que lo
mantienen disci pli nado. Respecto a las demandas descritas, son
distintas, abar cando “Salud como derecho”, “Fin al elec troshock y la
este ri li za ción de niñas”, las que coin ciden en ser prác ticas que
atentan contra la inte gridad física de las personas con disca pa cidad,
prin ci pal mente contra cuerpos feme ninos que son mayor mente
some tidos a este ri li za ciones sin consen ti miento y, a prác ticas de
psiquia tri za ción y pato lo gi za ción de la salud mental.
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Foto grafía n°5. Apoyos y cuidados para los parti ci pantes en la marcha.

Descrip ción de imagen como medida de acce si bi lidad universal. Aparecen parti ci pantes 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 paño leta verde.
Las acom paña un cartel que dice en letras grandes y en mayús culas “agua” y uno de los bidones
tiene escrito “agua por la inclu sión”, como un cartel más. En el fondo se ve el frontis de la Casa

Central de la Univer sidad de Chile.

Jorge Muñoz Campos, 2019.

Estas personas volun ta rias fueron reclu tadas por las personas orga ni‐ 
za doras de la marcha, como una forma de plani fi ca ción de prác ticas
de cuidado que reco nocen la vulne ra bi lidad, la nece sidad de soporte
y las condi ciones dife ren ciales para la apari ción de los cuerpos en el
espacio público (Butler, 2019). A su vez, en espa cios cercanos a la
marcha, como el GAM o la Casa Central de la Univer sidad de Chile, se
dispu sieron toldos que permi tían el acopio de sillas y elementos de
hidra ta ción y alimentación.
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Como ya fue mencio nado, durante las marchas ante riores en el
contexto de la revuelta social, se evidenció la vulne ra bi lidad corporal
ante diversas formas de repre sión poli cial. En respuesta a esta
violencia emer gieron distintas estra te gias de cuidado, desde el
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cuidado propio con elementos de protec ción y el cuidado mutuo con
agua y otros antí dotos caseros contra el gas lacri mó geno, que
portaban prin ci pal mente mujeres, hasta la confor ma ción de brigadas
de salud (Betancur, 2023). En este caso, las amenazas adqui rieron
matices. En primer lugar, esta marcha fue auto ri zada, por tanto, la
inte rrup ción del trán sito se realizó con apoyo de las fuerzas poli‐ 
ciales. No obstante, hubo en otras mani fes ta ciones casos de repre‐ 
sión contra personas desar madas, mujeres, personas mayores y
personas con disca pa cidad. Por lo tanto, no se descar taron enfren ta‐ 
mientos entre mani fes tantes y la policía y se generó un sistema de
volun ta riado para faci litar una posible evacua ción, reclu tando a
personas de carreras de la salud, donde acudieron prin ci pal mente
mujeres de carreras vincu ladas a la reha bi li ta ción. Asimismo, se
consi de raron otros riesgos, como las altas tempe ra turas de diciembre
y el calor por la radia ción del asfalto de las calles; el cansancio del
propio cuerpo, sus ritmos y regu la ciones; y las comple ji dades del
suelo y la falta de accesibilidad.

Estas prác ticas, aunque menos directas o confron ta cio nales que las
desa rro lladas en la primera línea de las marchas durante toda la
revuelta social, en su conjunto dan cuenta de dimen siones de reci‐ 
pro cidad, de defensa colec tiva y soli da ridad. Hacen emerger la
pregunta sobre quiénes cuidan de sí y de otros, pues tanto las
personas volun ta rias como las mismas personas con disca pa cidad
orga ni za doras de la marcha asumieron roles de asis tencia o cuidado
para que la mani fes ta ción se gene rara sin problemas. En este sentido,
se trata de prác ticas de resis tencia que, en trans ver sa lidad con otros
movi mientos sociales contem po rá neos, se arti culan para desa fiar las
cons truc ciones mate riales y simbó licas de la ciudad neoli beral
(Orellana, 2022).
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Luchas por la vida digna desde
la discapacidad

Por último, es nece sario mencionar que durante todo el reco rrido de
la marcha se obser varon reper to rios comunes a otras marchas del
periodo. Por ejemplo, las banderas mapuche y chilenas de color
negro; las cace rolas y las masca ri llas de protec ción para cuidarse del
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Foto grafía n°6. Demandas por la vida digna desde la discapacidad.

Descrip ción de imagen como medida de acce si bi lidad universal: Foto grafía en la que
aparecen parti ci pantes de la marcha. Se muestra prin ci pal mente a una mujer y una niña con

carteles de denun cias. Una mujer en silla de ruedas aparece en primer plano, sostiene dos carteles
pegados a cartón, 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 “#renun cia ma ña lich ‘nuestro sistema de salud es uno de los mejores y más eficientes del

planeta’. Es tan así que para salvar la vida de mi mamá hoy debo más de 20 millones en la red UC
y recibo $110,000 mensuales”. Al lado de esta persona, aparece una niña, quien sostiene el tercer
cartel de la foto grafía, el cual cubre su cara, y tiene escrito “soy Martina, no un ange lito, soy sujeto

de dere chos. Respé tame. 3/12”. Se subraya la frase “sujeto de derecho” para enfa tizar la impor- 
tancia de dicho reco no ci miento y se destaca en rojo la palabra “no” y “respétame”.

Jorge Muñoz Campos, 2019.

aire con partí culas de gas lacri mó geno lanzado por la repre sión poli‐ 
cial durante días anteriores.

Sobre los carteles de la foto grafía N°6, algunos hacen refe rencia a
discu siones públicas del momento. Por ejemplo, el cartel que dice
“#renun cia ma ña lich: nuestro sistema de salud es uno de los mejores
y más eficientes del planeta” hace refe rencia a una cuña perio dís tica
dada por el ex ministro de salud Jaime Maña lich en noviembre de
2019, en el momento de mayor efer ves cencia social de la revuelta, en
refe rencia al sistema de salud nacional. Este sistema se basa en
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Foto grafía n°7. Demandas por la cultura sorda y la vida digna.

seguros privados que resultan inac ce si bles econó mi ca mente para la
mayor parte de la pobla ción nacional y “Red UC” hace refe rencia a
“UC CHRISTUS”, justa mente la red de aten ción médica privada más
grande de Chile.

Respecto a otro cartel, aludiendo a la infan ti li za ción de niñez con
disca pa cidad, se destaca porque a las personas a las que se les suele
atri buir carac te rís ticas de inocencia, inge nuidad, candidez, pureza o
ternura, en desmedro de sus dere chos, son parti cu lar mente a las
mujeres y niñas con disca pa cidad inte lec tual y del desarrollo.
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En estos tres carteles se expresan proble má ticas de distintas gene ra‐ 
ciones, vincu ladas a la vivienda, a la acce si bi lidad, a las falen cias del
sistema de salud que empo brecen a las fami lias, y a este reo tipos
capa ci tistas y de género que repro ducen la estig ma ti za ción e infe rio‐ 
ri za ción de las personas con disca pa cidad en su lucha por ser reco‐ 
no cidas como sujetos de dere chos. Estas proble má ticas vincu ladas a
la lucha por justicia son comunes a otras situa ciones denun ciadas en
la revuelta social que atentan contra la vida digna de la gran mayoría
de la pobla ción nacional (Rodríguez- Venegas y Hidalgo, 2023).
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Descrip ción de imagen como medida de acce si bi lidad universal. Aparecen parti ci pantes de la
marcha. Hay dos personas, una mujer y un hombre, que posan con sus carteles. En el primero se
observan imágenes de manos que hacen señas en lengua de señas y abajo su inter pre ta ción en

texto: “Hasta que la lengua de señas se haga costumbre”. El segundo cartel tiene escrito “El Estado
forma personas con disca pa cidad” y un dibujo del rostro de una persona con una bandera chilena

como venda sobre los ojos.

Jorge Muñoz Campos, 2019.

Respecto al primer cartel que dice “Hasta que la lengua de señas se
haga costumbre”, en un ejer cicio de inter tex tua lidad, el análisis da
cuenta de la corres pon dencia entre esta frase y la de un cartel que
apareció en la Región Metro po li tana durante los primeros días de la
revuelta social, donde se podía leer “Hasta que la dignidad se haga
costumbre”. Puesto que la lengua de señas implica para la comu nidad
sorda el reco no ci miento de su cultura y su propia lengua, apela a la
dignidad de este colectivo.
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En el caso del cartel “El Estado forma personas con disca pa cidad”, se
requiere precisar que, desde el 18 de octubre hasta el 30 de
noviembre de 2019, se repor taron 259 personas que buscaron aten‐ 
ción o fueron deri vadas a la Unidad de Trauma Ocular del Hospital
del Salvador en Santiago de Chile (Rodrí guez et al., 2020). Al 20 de
diciembre de ese mismo año el Insti tuto Nacional de Dere chos
Humanos reportó un total de 359 lesiones oculares provo cadas por
agentes del Estado a nivel nacional (INDH, 2019). Lo ante rior da
cuenta de lo masivas y expo nen ciales que fueron estas formas de
repre sión y viola ción de los dere chos humanos, a través del uso de
proyec tiles dispa rados direc ta mente a los ojos (Ayram &
Canelo, 2023).
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Esta prác tica, además de los trau ma tismos oculares graves que
provocó, generó personas con disca pa cidad visual parcial o total
(Rodrí guez, et al., 2020). Desde la defensa de los dere chos de las
personas con disca pa cidad, la ceguera no es un problema, no así su
causa, pues es el Estado el que disca pa cita. Esta crítica podría
ampliarse a otras acciones u omisiones del Estado que conducen a la
disca pa cidad, como por ejemplo lo que ha suce dido producto de
diversos casos histó ricos y contem po rá neos de conflicto armado a
nivel lati no ame ri cano (para el caso de Colombia, revisar: Lopera,
Córdoba & Enciso, 2020; PAIIS, 2020; Valencia & Hincapié, 2016).
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Foto grafía N°8. Denuncia de muti la ciones oculares en el esta llido social por

asis tentes de la marcha.

Descrip ción de imagen como medida de acce si bi lidad universal. Esta foto grafía muestra parti ci- 
pantes de la marcha, en primer plano se observa a cuatro mujeres. Aparecen distintas personas
que realizan un gesto de denuncia tapán dose un ojo, frente a la cara poste rior del Palacio de la

Moneda donde se despliega el grupo de cara bi neros que custodia regu lar mente el
palacio presidencial.

Jorge Muñoz Campos, 2019.

La foto grafía N°8, hace alusión a la repre sión poli cial, casos de muti‐ 
la ción ocular y viola ciones de Dere chos Humanos que generó disca‐ 
pa cidad a lo largo de este periodo. Estos impactos han sido reco pi‐ 
lados y recien te mente siste ma ti zados (Varas et al, 2024).
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Junto a ello, estos casos han tenido graves conse cuen cias a largo
plazo, por ejemplo, cuatro personas se suici daron como conse cuencia
de la ausencia de repa ra ción y apoyo por parte del Estado tras la
violencia expe ri men tada (Rojas, junio 2023; Saldivia, julio 2023). En
junio de 2023 se produjo el cuarto suicidio de una víctima, quien se
lanzó al metro para quitarse la vida. El 19 de enero de 2020 en una
mani fes ta ción, un cara bi nero le había dispa rado una lacri mó gena en
la cara a no más de 30 metros. Al 2023, al menos otras cinco habían
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inten tado suici darse. Las más de 400 víctimas de violencia poli cial
que sufrieron daño ocular denun ciaron con poste rio ridad su deses‐ 
pe ranza ante el sistema de justicia y la escasa ayuda médica y psico‐ 
ló gica reci bida, sobre todo durante la pandemia de COVID- 19, cuando
se produjo el aban dono o inte rrup ción prolon gada en
los tratamientos.

La marcha de la disca pa cidad del 3 de diciembre de 2019 se entre laza
así con las otras mani fes ta ciones ocurridas durante la revuelta social
y con un gran prota go nismo de mujeres. Evidencia al colec tivo de la
disca pa cidad como un agente polí tico, que posi ciona desde sus
viven cias y demandas, un sentir común de injus ti cias y deseos de
cambio, por justicia social y vida digna.
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Conclusiones
Este estudio buscó comprender el despliegue de las corpo ra li dades y
alianzas tejidas entre quienes parti ci paron en la marcha de la disca‐ 
pa cidad del 3 de diciembre de 2019 en la Región Metro po li tana de
Chile. El trabajo de campo y el registro foto grá fico nos permi tieron
dar cuenta de la conso li da ción polí tica del movi miento de la disca pa‐ 
cidad en Chile, el prota go nismo de los cuerpos feme ninos y sus prin‐ 
ci pales demandas.
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También pudimos cons tatar aportes y cues tio na mientos desde el
campo de la disca pa cidad hacia las teorías de las mani fes ta ciones y la
acción colec tiva. Incluso cuando la marcha del 3 de diciembre de
2019 compartió reper to rios comunes de las mani fes ta ciones en el
espacio público durante la revuelta social y los últimos diez años en
Chile (Bronfman y Bronfman, 2022), esta mani fes ta ción da cuenta de
cambios en la imagen conven cional de una marcha. Si la mani fes ta‐ 
ción en el espacio público ya es consi de rada una disputa por él, la
disputa es aún más compleja cuando quienes son parte de la mani fes‐ 
ta ción han sido histó ri ca mente rele gados al espacio fami liar e insti tu‐ 
cional, compren dido como privado, tanto por su condi ción de
mujeres con disca pa cidad o cuida doras, como por la propia disca pa‐ 
cidad. Las corpo ra li dades que hicieron parte de la mani fes ta ción,
prin ci pal mente mujeres de todas las edades denun cian las nece si‐ 
dades asociadas a la diver sidad corporal en el ámbito de lo público.
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Por otro lado, en este análisis se iden ti fica un ejer cicio de ciuda danía
y de repre sen ta ción polí tica que requiere, exige y hace uso de apoyos
y adap ta ciones. En el campo de la disca pa cidad, la repre sen ta ción
polí tica se hace posible a través de ensam blajes de apoyos humanos y
no humanos que faci litan la apari ción y despla za miento en la esfera
pública. No obstante, como ya se señaló, la vulne ra bi lidad es inhe‐ 
rente a la huma nidad y está de la mano con la inter de pen dencia,
desple gada en esta marcha prin ci pal mente por cuerpos feme ninos, y
la conti nuidad estra té gica cuerpo- objeto-espacio. Por lo tanto, los
ajustes del entorno y la nece sidad de asis tencia lo que hacen es
eviden ciar nuestra inter de pen dencia y reali dades cyborgs. Por
último, las denun cias de la disca pa cidad, aun cuando pare cieran ser
espe cí ficas, no están desco nec tadas de las demandas de la sociedad
chilena opri mida por las conse cuen cias del capi ta lismo y la despro‐ 
tec ción social. El movi miento de la disca pa cidad está conec tado a los
otros movi mientos de la sociedad chilena, y las mani fes ta ciones de la
revuelta social así lo mostraron. Incluso cuando los caminos se
separan al inte rior del propio colec tivo de la disca pa cidad, todos ellos
demandan condi ciones para una vida que sea digna de vivir
(Butler, 2017).
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El análisis desa rro llado presenta algunas limi ta ciones que deben ser
consi de radas para su inter pre ta ción. En primer lugar, es impor tante
inter pretar y analizar las técnicas de socio logía visual consi de rando
que se deben a un registro circuns crito a su momento y estra tegia de
registro. Los movi mientos sociales son procesos diná micos, sensi bles
a discu siones polí ticos y distintos procesos. Por ello, elementos
contex tuales inme diatos (como formas en la que se realizó la marcha
o carac te rís ticas del día) confi gu raron una diná mica de la marcha que
no la hace igual a otra de otro momento o espacio. A su vez, los
procesos histó ricos influyen en sus alcances. Esto es rele vante al ser
un registro del 2019, previo a la pandemia y procesos cons ti tu yentes
claves en Chile.
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En segundo lugar, la moda lidad de registro (dentro de la marcha) no
es capaz de englobar todas las formas de repre sen ta ción polí tica de
una mani fes ta ción. Y aunque no se pretendía, es nece sario consi derar
que repre sen ta ciones audi tivas, colec tivas y/o artís ticas no queden
sufi cien te mente descritas en este formato, por lo cual otros
elementos de la corpo ra lidad como los afectos o emociones no
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pueden ser comple ta mente reco gidos. Puede ser de interés comple‐ 
mentar con más moda li dades de registro, u otras meto do lo gías emer‐ 
gentes como la foto- etnografía (Hermansen- Ulibarri y Fernández- 
Droguett, 2018), para consi derar otras perspectivas.

Por último, es rele vante dar segui miento a los procesos de cola bo ra‐ 
ción con estos movi mientos sociales, espe cial mente con el movi‐ 
miento femi nista, forta le ciendo los puentes entre espa cios acadé‐ 
micos y orga ni za ciones sociales mediante lazos estre chos y respon‐ 
sa bles. Un punto rele vante del diseño de proyectos de inves ti ga ción
como el de este artículo es justa mente generar lazos sustan tivos
entre la academia con actores sociales para así ir más allá del
“registro” de la historia y desa rro llar alianzas compro me tidas que
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este modo, también se puede realizar un registro que permita un
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Español
Este estudio buscó comprender el despliegue de las corpo ra li dades y
alianzas tejidas entre quienes parti ci paron en la marcha de la disca pa cidad
del 3 de diciembre de 2019 en la Región Metro po li tana de Chile. Se realizó
un análisis visual por medio de ocho foto gra fías selec cio nadas y notas de
trabajo de campo para la inter pre ta ción de elementos visuales y contex‐ 
tuales del fenó meno estu diado. Basados en los trabajos de Judith Butler
sobre inter de pen dencia y lucha polí tica desa rro llamos una propuesta sobre
el movi miento de la disca pa cidad en Santiago de Chile como una lucha
ensam blada e inte gra dora de las denun cias de la revuelta social por una vida
digna. Se iden ti fi caron tres cate go rías centrales desde el análisis: “Cuerpos
ensam blados”, “Poner el cuerpo y cuidar el cuerpo”, y “Luchas por la vida
digna desde la disca pa cidad”. La marcha de la disca pa cidad comparte reper‐ 
to rios de protesta con otros movi mientos sociales conflu yentes en el
contexto de la revuelta social en Chile. También presenta elementos dife‐ 
ren cia dores en la cons truc ción y despliegue de corpo ra li dades y ensam‐ 
blajes cuerpo- cuerpo y cuerpo- objeto. Estos ensam blajes faci litan la parti ci‐ 
pa ción de las personas con disca pa cidad en el espacio público y subvierten
el imagi nario de “objetos de cuidado”, rele vando la condi ción onto ló gica de
inter de pen dencia de la humanidad.

Português
Este estudo buscou compre ender o desdo bra mento das corpo rei dades e
alianças tecidas entre aqueles que parti ci param da marcha da defi ci ência de
3 de dezembro de 2019 na Região Metro po li tana do Chile. Foi reali zada uma
análise visual por meio de oito foto gra fias sele ci o nadas e notas de trabalho
de campo para a inter pre tação de elementos visuais e contex tuais do fenô‐ 
meno estu dado. Com base no trabalho de Judith Butler sobre inter de pen‐ 
dência e luta polí tica, desen vol vemos uma proposta sobre o movi mento das
pessoas com defi ci ência em Santiago do Chile como uma luta reunida e
inte grando as denún cias da revolta social por uma vida digna. A partir da
análise, foram iden ti fi cadas três cate go rias centrais: "Corpos reunidos",
"Colocar o corpo e cuidar do corpo" e "Lutas por uma vida digna a partir da
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defi ci ência". A marcha da defi ci ência compar tilha reper tó rios de protesto
com outros movi mentos sociais conver gentes no contexto da revolta social
no Chile. Ela também apre senta elementos dife ren ci a dores na cons trução e
implan tação de corpo rei dades e monta gens de corpo- corpo e corpo- objeto.
Essas monta gens faci litam a parti ci pação de pessoas com defi ci ência no
espaço público e subvertem o imagi nário de "objetos de cuidado", desta‐ 
cando a condição onto ló gica de inter de pen dência da humanidade.

English
This study aims to identify the deploy ment of corpor al ities and alli ances
woven between those who parti cip ated in the Disab ility March on 3
December 2019 in the metro pol itan region of Chile. A visual analysis was
carried out using eight selected photo graphs and field notes to inter pret
the visual and contex tual elements of the phenomenon under study. Based
on Judith Butler's work on inter de pend ence and polit ical struggle, we inter‐ 
preted the disab ility move ment in Santiago de Chile as a unifying and
inclusive struggle based on demands for a digni fied life at the heart of social
revolt. We iden ti fied three categories central to the analysis: “Bodies
assembled,” “Putting on the body and taking care of the body,” and
“Struggles for a digni fied life based on disab ility.” The march of people with
disab il ities shares reper toires of protest with other conver ging social move‐ 
ments in the context of social revolt in Chile. This study also presents
differ en ti ating elements in the construc tion and deploy ment of corpor al‐ 
ities and body- body and body- object assemblages. These assemblages facil‐ 
itate the parti cip a tion of disabled people in public space and subvert the
imaginary of “objects of care,” under lining the onto lo gical condi tion of
humanity's interdependence.

Keywords
body, activism, disability studies, alliances
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Introduction
Cet article s’inté resse à la parti ci pa tion sociale et aux condi tions de
vie des personnes sourdes et malen ten dantes en Guade loupe.
Aucune enquête à ce jour n’a permis de déter miner avec préci sion les
diffi cultés spéci fiques auxquelles ces personnes font face, dans ce
dépar te ment d’Outre- Mer.

1
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Les données présen tées sont issues d’une étude nommée «  DEfi‐ 
Cience audI tive : BEsoins et Leviers en Guade loupe  (DECIBEL- G) 1 »,
financée par l’Agence Régio nale de Santé  (ARS 2) de Guade loupe.
L’enquête avait pour objec tifs de i) dessiner une «  morpho logie
sociale  » (carac té ris tiques socio- démographiques, parcours de
vie)  des personnes sourdes et malen ten dantes ; ii) d’iden ti fier les
moyens humains et insti tu tion nels dans l’accom pa gne ment de la
surdité sur le terri toire ; et iii) de repérer les leviers, freins et besoins,
en fonc tion des espaces considérés (envi ron ne ment fami lial, scolaire,
médical,  social) et en croi sant les sources infor ma tives (population- 
cible et professionnels- acteurs de la surdité).

2

Ce travail s’appuie sur un riche recueil mixte (par ques tion naire et
entre tien) et propose ainsi une contri bu tion origi nale. En premier
lieu, en actua li sant et enri chis sant les données issues d’études natio‐ 
nales qui incluent rare ment la popu la tion sourde et malen ten dante
dans les sondages, et faible ment et tardi ve ment les terri toires ultra- 
marins. Sur un plan statis tique, la couver ture du handicap en France
fait en effet l’objet de critiques, comme celles expri mées par le
Défen seur des droits en France (2020) faisant état d’une insuf fi sance
de  données 3. Celles liées à la surdité sont souvent indif fé ren ciées
parmi les données incluant tous les handi caps, ou bien combi nées au
handicap visuel au sein de la caté gorie «  handi caps senso riels  ».
Lorsque le handicap auditif constitue une caté gorie à part entière,
c’est de façon lissée, sans distinc tion des locu teurs de la langue des
signes, par exemple (Geffroy et Leroy, 2018). Plus géné ra le ment, pour
des motifs métho do lo giques (Fontaine, 2015) mais égale ment iden ti‐ 
taires chez les répon dants (par exemple, par crainte d’une assi mi la‐ 
tion de la surdité au registre de la maladie, Sitbon, 2015) peu
d’enquêtes s’appuient sur un échan tillon repré sen tatif, avec un
recueil tardif chez les popu la tions ultra- marines. Les données
portent fréquem ment sur la «  France métro po li taine  » 4 puis font
l’objet d’une géné ra li sa tion à l’ensemble de la popu la tion fran çaise.
Globa le ment, les résul tats d’enquêtes natio nales incluant les Dépar‐ 
te ments d’Outre- Mer (Handicap- Santé, 2008, Géran, 2011 ; Dubost,
2018 ; EHIS 2019, Leduc et al., 2021) indiquent une «  préva lence des
défi ciences  » (les prin ci pales sont visuelles, motrices et psycho lo‐ 
giques) simi laire en Guade loupe et en France. 30 % de la popu la tion
âgée de 15 ans ou plus déclarent des restric tions d’acti vités, le

3
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handicap concer nant une part plus impor tante de répon dants guade‐ 
lou péens que sur le terri toire national (11 % vs 9 %). Concer nant les
diffi cultés d’audi tion, la fréquence des diffi cultés sévères ou modé‐ 
rées est plus faible en Guade loupe, cet écart étant expliqué par
l’hypo thèse d’un envi ron ne ment en moyenne moins bruyant. Le taux
exact n’est cepen dant indiqué que pour les enquêtés âgés de 55 ans
et plus.

Et second lieu, ce travail étaye la litté ra ture scien ti fique portant sur la
surdité, dans le champ des sciences sociales. Les termes « défi cience
audi tive  » relèvent certes de l’approche médi cale  : ils supposent
qu’une fonc tion, l’audi tion, permise ordi nai re ment par un ensemble
de struc tures anato miques, est défaillante. Toute fois, selon l’Orga ni‐ 
sa tion Mondiale de la  Santé 5, cette dési gna tion englobe les malen‐ 
ten dants et les sourds. Étant donné que notre enquête porte sur les
personnes sourdes, malen ten dantes et deve nues sourdes, c’est ce
terme, tel qu’utilisé par les financeurs 6 du projet, qui a été conservé
dans le titre de l’étude ; il sera plus rare ment utilisé pour dési gner les
personnes sinon sur des ques tions médi cales ou fonc tion nelles ;
« personnes sourdes et malen ten dantes » sera préféré pour dési gner
l’ensemble de l’effectif de l’enquête. Ce projet s’inscrit ainsi dans une
approche sociale, systé mique et écolo gique de la santé et du
handicap, dans la lignée des travaux valo ri sant le processus de
produc tion cultu relle du handicap, et la consi dé ra tion de la commu‐ 
nauté sourde en tant que mino rité linguis tique. Cette approche de la
surdité  invite à s’éloi gner de la pers pec tive biomé di cale et à un
renver se ment du regard sur le handicap  : il suffit d’appré hender un
enten dant qui ne serait pas locu teur de la langue des signes dans un
monde majo ri tai re ment sourd. La situa tion de handicap est donc
produite par l’inter ac tion entre les facteurs envi ron ne men taux et
socio cul tu rels, et les carac té ris tiques orga niques et fonc tion nelles de
l’indi vidu  : si les inca pa cités et défi ciences appar tiennent à la
personne, leurs influences sur la parti ci pa tion sont fonc tion des
possi bi lités qui sont offertes et valo ri sées par l’envi ron ne‐ 
ment  (Fougey rollas,  2010). Quentin parle d’ailleurs des «  inva lidés
(2019) pour dési gner les personnes dites handi ca pées dont on a inva‐ 
lidé « leur capa cité à parti ciper à la société du fait d’une struc tu ra tion
sociale et archi tec tu rale qui d’emblée ne tient pas compte d’eux  »
(2019, 45). Dans le sillage des Disa bi lity Studies (Albrecht et al., 2001),

4
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en lien avec les mouve ments sociaux de personnes handi ca pées, et
plus parti cu liè re ment des Deaf Studies (Padden et Humphries, 1988),
le Sourd 7 n’est pas consi déré comme un malade mais un acteur social
histo ri que ment opprimé par les enten dants, mili tant pour ses droits
et sa parti ci pa tion sociale et citoyenne (Stiker, 2005 ; Mottez, 2006 ;
Gaucher, 2009 ; Bertin, 2010). Les débats sur les modèles et les poli‐ 
tiques en matière de handicap ont cepen dant été mené prin ci pa le‐ 
ment par des mili tants et des univer si taires occi den taux, issus de la
classe moyenne blanche (Assaf, 2024). Des contri bu tions plus
récentes, comme  les Black Disa bi lity  Studies (Bell, 2006 ; Schalk,
2022), tiennent ainsi compte de l’accu mu la tion de discri mi na tions,
notam ment liées à la  race. Concer nant la surdité, l’inter sec tion de
l’iden tité sourde, de l’ethni cité et de la diver sité a été étudiée à
travers le prisme des Noirs sourds issus de commu nautés afro- 
américaines, façonnés par deux cultures (Devlieger et al., 2007 ;
Solomon, 2018 ; Dunn et Anderson, 2020). Consi dé rées comme mino‐ 
ri taires par une société majo ri tai re ment enten dante et blanche, les
personnes sourdes noires subissent ainsi un double préju dice en
termes de discri mi na tion raciale, et d’obstacles à la communication.

En France, étudier l’influence de la situa tion post- coloniale sur les
inéga lités et les condi tions de vie des personnes sourdes suppose de
rendre compte des «  domi na tions enchâs sées  » à l’œuvre dans les
terri toires ultra- marins (Lemer cier et al., 2014). Le Défen seur des
Droits en France mentionne d’impor tantes dispa rités de trai te ment
entre les personnes handi ca pées selon leur lieu de rési dence et
précise, concer nant l’Outre- Mer, que les atteintes aux droits consta‐ 
tées en France hexagonale y sont accentuées 8. Les inéga lités sociales
se doublent d’inéga lités terri to riales, de sorte que le gradient social
de santé (la corres pon dance entre les diffé rences de santé obser vées
entre indi vidus et leur posi tion dans la hiérar chie sociale, selon un
conti nuum) est suscep tible d’être accentué, produi sant une vulné ra‐ 
bi lité parti cu lière dans ces  territoires (Dubost, 2018 ; Bagein et
al., 2022) 9.

5

Le terrain de notre étude se situe dans un terri toire ultra- marin situé
à presque 7 000 km de la France hexagonale : l’archipel guade lou péen,
composé de quatre îles habi tées. Le passé colo nial marqué par la
traite négrière façonne une histoire singu lière et multi cul tu relle de la
Guade loupe (Vira pa tirin, 2022), ainsi qu’un rapport ambi va lent à

6
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Figure 1. Photo gra phie de la sculp ture « Ma Sourde Oreille », commune de Baie- 

Mahault, Guadeloupe.

« l’amère patrie » (Dumont, 2010). Quelques travaux emprun tant une
approche socio- historique ont porté sur les usages corpo rels et les
mobi li sa tions collec tives des personnes vivant des situa tions de
handicap physique, sur le terri toire guade lou péen (Ruffié et Villoing,
2020 ; Villoing et al., 2016  : Ferez et Ruffié, 2015 ; Villoing et
Ruffié,  2014). Ces analyses menées à la lumière du contexte post- 
colonial éclairent la façon dont les normes hiérar chi sées, produites
par la posi tion des « domi nants » dits « valides », surdé ter minent des
dispo si tions complexes. Celles- ci se traduisent par un mouve ment de
proxi mité à la France hexa go nale, et une volonté d’égalité et d’accès
équi table aux droits (en termes de pres ta tions, de struc tures et
services), qui coha bitent avec une quête d’auto nomie, et de reven di‐ 
ca tion de singu la rités cultu relles et  corporelles. Ces reven di ca tions
sont parta gées par de nombreux membres de la commu nauté sourde
guade lou péenne, réunis récem ment en un «  Mouve ment Citoyens
Sourds ». Ce collectif s’est struc turé en réac tion à l’inau gu ra tion, en
novembre 2018, d’une œuvre d’art nommée «  Ma sourde
oreille  »,  installée sur un carre four gira toire afin d’inter peller les
auto mo bi listes. Pour le collectif, le symbole choisi de l’oreille véhi cule
la repré sen ta tion d’un manque lié à l’absence d’un sens, dans une
pers pec tive patho lo gi sante : « la surdité appré hendée sous l’angle de
la défi cience et du “handicap”  » tandis que le logo «  Les mains sur
fond bleu » [picto gramme symbo li sant la langue des signes] « [aurait
plutôt mis] l’accent sur l’acces si bi lité en Langue des Signes et recon‐ 
nait celle- ci comme langue véhi cu laire des Sourds » .10
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Plus large ment,  le Mouve ment Citoyens  Sourds a pour objectif de
sensi bi liser la popu la tion et d’alerter les pouvoirs publics et les
collec ti vités sur les condi tions de vie et les diffi cultés rencon trées par
les personnes sourdes et malen ten dantes en Guade loupe. En premier
lieu figure la néces sité d’améliorer l’acces si bi lité au quoti dien (par
exemple, par la forma tion d’inter prètes en langue des signes, la mise
en acces si bi lité des admi nis tra tions publiques et en parti cu lier des
établis se ments publics de santé, le sous- titrage des jour naux télé‐ 
visés, ou encore l’instau ra tion du bilin guisme dans l’Éduca tion natio‐ 
nale). Il s’agit de cesser d’invi si bi liser les personnes sourdes et malen‐ 
ten dantes en Guade loupe et de « briser [leur] solitude 11. »

7

Méthode
L’étude fut déployée en plusieurs temps : une enquête explo ra toire a
permis de recueillir le savoir expé rien tiel d’acteurs perti nents (cher‐ 
cheurs, membres de la commu nauté sourde, asso cia tions locales et
inter ve nants dans le champ du handicap et/ou de la surdité) et de
mieux iden ti fier les enjeux et problé ma tiques de la population- cible,
pour ensuite ajuster la méthode et les outils de recueil via des temps
de co- construction. Plusieurs problé ma tiques contrai gnant l’enquête
et le recueil de données ont aussi pu être iden ti fiées : tout d’abord, la
néces sité de ne pas limiter le format du ques tion naire à une forme
écrite. Au- delà des diffi cultés de déchif frage, le niveau de litté ratie et
la compré hen sion du sens ont été évoqués comme des freins à la
passa tion d’une enquête dont le contenu serait trop complexe. Sur le
volet quan ti tatif, les échelles de mesures initia le ment envi sa gées, la
Mesure des Habi tudes de Vie (MHAVIE, Fougey rollas et al., 2014), et la
Mesure de la Qualité de l’Envi ron ne ment (MQE, Fougey rollas et al.,
2008), n’ont pas pu être utili sées, mais ont inspiré le ques tion naire
créé pour l’enquête. Ce dernier permet de rensei gner les éléments
suivants  : premiè re ment, les données socio- démographiques, les
condi tions de vie maté rielles et sociales ; dans la deuxième partie, le
parcours de soins et les problé ma tiques de santé ; et enfin, concer‐ 
nant la vie quoti dienne, sont notam ment rensei gnées les aides
humaines et tech niques ; le degré d’accom plis se ment de 27 habi tudes
de vie, et la mobi lité géogra phique, en parti cu lier vers la France. Le
ques tion naire est proposé en version papier, ou numé rique ; en auto-
ou hétéro- passation avec l’enquê trice, accom pa gnée de l’inter prète

8



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

pour assurer l’inter pré ta tion en LSF 12 des ques tions, des moda lités de
réponse et des réponses du parti ci pant. La version numé rique, en
ligne, a été créée sur le logi ciel d’enquête et d’analyse de
données Sphinx.

Pour compléter et contex tua liser ce recueil quan ti tatif, l’enquête de
terrain a égale ment mobi lisé une métho do logie quali ta tive par :

9

1) des entre tiens de type biogra phiques, ce choix métho do lo gique
s’inscri vant dans la volonté de valo riser le courant narratif, et la mise
en récit de l’expé rience du handicap (Ville, 2008). Ils ont été conduits
avec des personnes sourdes et malen ten dantes (en présence d’un
inter prète si néces saire) et parfois de leur entou rage. Les entrées
théma tiques recoupent celles du ques tion naire  : situa tion socio- 
économique, biogra phie fami liale, parcours de soins, acti vités réali‐ 
sées et moda lités d’accom plis se ment (par exemple, vie quoti dienne,
scolaire, profes sion nelle, acti vités citoyennes, cultu relles), dans les
envi ron ne ments fami liaux, extra- familiaux et insti tu tion nels ; confi‐ 
gu ra tions rela tion nelles et processus de (dé)socia li sa tion liés au
handicap dans ces divers espaces.

10

2) des entre tiens semi- directifs, conduits avec des profes sion nels et
inter ve nants des champs scolaire, social, médico- social, profes‐ 
sionnel, asso ciatif, en veillant à consti tuer un panel diver sifié, et ce
pour l’ensemble de la population- cible (enfants et adoles cents,
adultes, aînés, popu la tion active). Il s’agis sait de les inter roger sur
leur savoir expé rien tiel, les enjeux liés à la surdité et au contexte
local, leur percep tion des moyens humains et insti tu tion nels et la
cohé rence de ces moyens avec les besoins des personnes sourdes
et malentendantes.

11

Pour le recru te ment des sujets, la tech nique d’échan tillon nage non
proba bi liste dite «  boule de neige  »  (snow ball  sampling,
Goodman,  1961), proche  du Respondent Driving  Sampling 13 a été
privi lé giée. De fait l’échan tillon nage de popu la tions aux contours
imprécis, diffi ciles à atteindre en raison de carac té ris tiques poten‐ 
tiel le ment stig ma ti santes, ou «  rares  » car peu saisis sables par les
outils statis tiques, constitue un défi majeur en sciences
sociales  (Bataille et al.,  2018). Certains répon dants, de fait de leur
posi tion ne ment dans le tissu de liens ont été des «  gate kee‐ 
pers » (Olivier De Sardan, 2007) en faci li tant l’accès au terrain,

12
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Tableau 1. Carac té ris tiques socio- démographiques, survenue de la surdité et

auto dé fi ni tion des personnes sourdes et malentendantes

l’accep ta bi lité et la diffu sion de l’enquête, et ainsi la récolte des
données. A cet égard, l’entre mise des asso cia tions (notam ment le
parte naire opéra tionnel de l’étude, l’asso cia tion Bébian Un autre
Monde) et des inter prètes a été déci sive pour diffuser l’enquête et
instaurer un senti ment de confiance dans la commu nauté sourde.
Leur relai auprès des acteurs investis dans l’accom pa gne ment de la
surdité en Guade loupe, ou plus large ment du handicap, a égale ment
été très facilitateur.

Sources infor ma tives et participants
Au total, l’enquête a impliqué plus d’une septan taine d’infor ma teurs.
Plus préci sé ment, sur le volet quan ti tatif, 57 parti ci pants ont répondu
au ques tion naire. L’échan tillon (n = 57 ; M  = 42,6 ; Ecart- Type, ET =
13,9) comporte 34  femmes  (M  = 44,3 ; ET = 14,4 ; 63,1  %) et
23 hommes (M  = 40,04 ; ET = 13,02 ; 36,9 %).

13

âge

âge

âge

Sur le volet quali tatif, les personnes inter ro gées sont des profes sion‐ 
nels, inter ve nants ou acteurs en lien avec le handicap ou la surdité,
des personnes sourdes et malen ten dantes et leurs proches. En plus
des entre tiens (n = 36, durée moyenne d’une heure) consti tuant le
cœur du maté riau discursif, une ving taine d’unités quali ta tives sont
issues de plusieurs sources, et temps d’échanges formels et infor mels
(réunions de co- construction, échanges post- passation du ques tion‐ 
naire, ateliers, perma nence au Centre Hospi ta lier Univer si taire, sémi‐ 
naire, jour nées de rencontre des Sourds). Le volume indiqué rend
donc bien compte du nombre d’entre tiens et non du nombre d’infor‐ 
ma teurs rencon trés. De nombreux acteurs étant eux- mêmes
concernés par la défi cience audi tive, ou étant dans l’entou rage
proche de personnes sourdes et malen ten dantes, près de la moitié
des entre tiens (n = 15) sont de type « récits de vie ». Chaque contenu
discursif fut retrans crit (mot à  mot, verbatim), en vue de l’analyse
théma tique, puis anonymisé.

14

Les carac té ris tiques de l’échan tillon des personnes sourdes et malen‐ 
ten dantes figurent dans le tableau ci- après :

15
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Caractéristiques N (%)

Situa tion maritale

En couple* 24 (56,4 %)

Célibataire 31 (43,6 %)

Niveau d’études  

Aucun diplôme 5 (9,1 %)

Infé rieur au Bac 27 (49,1 %)

Baccalauréat 14 (25,5 %)

Supé rieur au Bac 9 (16,4 %)

Situa tion 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 : « Enten dant » 2

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

Pour carac té riser les répon dants, au- delà de l’approche par le
contexte de survenue de la surdité, et par les restes audi tifs, telle
qu’utilisée dans des enquêtes natio nales, il nous a semblé perti nent
de nous appuyer sur une dimen sion subjec tive et iden ti taire. Celle- ci
est liée à l’auto dé fi ni tion des personnes, quelles que soient leurs
carac té ris tiques physiques ou fonc tion nelles. À l’item : « Je me définis
comme… », les moda lités de réponse étaient les suivantes : « Sourd »,
« malen ten dant », « ni l’un ni l’autre » « autre » (« précisez », compre‐ 
nant un espace d’expres sion libre). Sur les 57  répon dants à l’item,
37 parti ci pants se défi nissent comme sourds, 15 déclarent être malen‐ 
ten dants ; pour 5  parti ci pants, leur iden tité est «  autre  »  : 3 s’auto- 
définissent comme « hybride » ou «  les deux » (sourd et malen ten‐ 
dant), et deux indi vidus (jeunes implantés) s’auto- catégorisent
comme «  enten dants  », et rejettent l’assi gna tion à la caté gorie de
défi cient auditif ou de surdité.

16
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L’analyse  des modes de commu ni ca tion  privilégiés est égale ment
perti nente pour carac té riser les répon dants  : la langue des signes
fran çaise est prédo mi nante. En effet, elle est souvent utilisée par plus
de 77,2  % (n = 44) des parti ci pants, 3  indi vidus (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, à
laquelle ont souvent recours plus de la moitié des répon dants (54,4 %,
n = 31, vs 33,3 %, n = 19 qui  l’utilisent rarement). 36,8 % (n = 14) ont
souvent recours à l’orali sa tion. Le Langage Parlé Complété  n’est
fréquem ment  utilisé que par deux répon dants ; 63,6  % (n = 35) des
enquêtés sont inca pables de l’utiliser.

17

Approche quan ti ta tive de la
parti ci pa tion sociale des
personnes sourdes
et malentendantes

Évaluer la percep tion de limi ta tion
dans les activités

L’indi ca teur synthé tique « GALI » (Global Acti vity Limi ta tion Indicator,
ou «  indi ca teur global de restric tion d’acti vité ») a été utilisé afin de
saisir la percep tion globale de limi ta tion des parti ci pants. Il permet
de poser une ques tion unique incluant quatre éléments consti tu tifs
du handicap (Dauphin et Eide liman, 2021)  : sa dimen sion chro nique
(« depuis plus de 6 mois »), ses causes (« problème de santé ») et le
fait que l’on cherche à mesurer les consé quences sur les acti vités
(« limité dans les acti vités ») dans un contexte social donné (« que les
gens font habi tuel le ment »). Sont consi dé rées comme étant handi ca‐ 
pées, au sens où elles ont de fortes restric tions d’acti vité, les
personnes répon dant « oui, forte ment » à l’énoncé suivant  : « Êtes- 
vous limité(e), depuis au moins six mois, à cause d’un problème de
santé, dans les acti vités que les gens font habi tuel le ment ? Oui, forte‐ 
ment limité(e) / Oui, limité(e), mais pas forte ment / Non, pas limité(e)
du tout. ».

18
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Dans notre ques tion naire, nous avons apporté une modi fi ca tion à cet
énoncé  : en effet, dans la phase de co- construction de l’outil, les
retours faits par les membres de l’asso cia tion parte naire opéra tionnel
du projet nous indi quaient que la surdité n’étant pas consi dérée
comme un problème de santé ou une patho logie, le répon dant n’attri‐ 
buait pas les diffi cultés rencon trées dans le quoti dien au fait d’être
sourd, ou malen ten dant, avec cette formu la tion, entrai nant une sous- 
estimation des limi ta tions  perçues. Le terme «  handicap  » était lui
aussi trop connoté néga ti ve ment et stig ma ti sant pour les personnes.
Par consé quent, nous ne parlons pas de « problème de santé » mais
préci sons la cause en désignant la surdité, ou les diffi cultés d’audition.

19

Plus de 40  % des parti ci pants (40,4  %, n = 23) indiquent se sentir
forte ment limités dans des acti vités que les gens font habi tuel le ment.
Ils sont 31,6 % (n = 18) à se sentir limités, mais pas forte ment, et 28,1 %
(n = 16) à estimer n’être pas du tout limités. Malgré la faible taille des
sous- groupes, une analyse compa ra tive a été menée pour iden ti fier
d’éven tuelles diffé rences entre ceux qui s’auto- désignent comme
sourds (n = 37) et ceux qui se consi dèrent autre ment, toutes caté go‐ 
ries confon dues (n = 20). D’un point de vue statis tique, les diffé rences
obser vées ne sont pas signi fi ca tives (test du Chi2 non  significatif, p
= 0.1).

20

Les habi tudes de vie des personnes
sourdes et malentendantes

Afin d’évaluer la parti ci pa tion sociale (ou le degré de réali sa tion des
habi tudes de vie), 27  acti vités quoti diennes ont été propo sées dans
le  questionnaire. Pour chaque item, il était demandé au répon dant
d’indi quer le degré de faci lité dans l’accom plis se ment de cette acti‐ 
vité (ou son non- accomplissement). Dans un objectif de trai te ments
quan ti ta tifs, les réponses ont été reco dées de la façon suivante  : 0,
pour la moda lité «  impos sible à faire, mais j’aime rais », 1 « très diffi‐ 
cile », 2 « plutôt diffi cile », 3 « plutôt facile », et 4 «  très facile ». Si
l’habi tude de vie n’est pas perti nente, le répon dant peut indi quer « ne
me concerne pas », auquel cas celle- ci n’est pas considérée.

21

Les acti vités (voir Tableau 2) dont la réali sa tion est la plus diffi cile (<
ou = 2) concernent le fait d’exercer sa citoyen neté (« parti ciper à la
vie citoyenne, par ex. voter »), regarder les actua lités à la télé vi sion et

22
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la réali sa tion de démarches admi nis tra tives en présen tiel (par
exemple à la Caisse d’Allo ca tions Familiales [CAF 14] ou à la Mairie).

D’autres acti vités sont accom plies avec une certaine diffi culté (score
compris entre 2 et 3) : les rendez- vous médi caux (« aller à un rendez- 
vous médical  »), le fait d’avoir des loisirs cultu rels (comme aller au
musée), réaliser des démarches admi nis tra tives à distance, commu ni‐ 
quer avec des enten dants, lire (un journal, un livre), passer le permis
de conduire, commu ni quer avec les collègues de travail, commu ni‐ 
quer avec la famille, et enfin suivre les actua lités sur internet. Les
autres acti vités (dépla ce ments, soins du corps, tâches et loisirs
domes tiques, alimen ta tion et repas, acti vités spor tives et artis tiques,
commu ni ca tion avec des personnes sourdes, suivi des films, séries et
docu men taires à la télé vi sion) ont un score d’accom plis se ment élevé
(sont accom plies avec faci lité, score > 3).

23

Des analyses compa ra tives entre groupes ont été conduites à l’aide
du test du U de Mann- Whitney, la distri bu tion des données ne
suivant pas une loi normale (test de Shapiro- Wilk  significatif). Les
résul tats figurent dans le tableau ci- après. La faible taille de l’échan‐ 
tillon ne permet tait pas d’effec tuer des analyses par sous- groupes, à
partir de caté go ries construites et croi sant un ensemble de variables
perti nentes (par exemple, moment de survenue de la surdité, degré
de limi ta tion déclarée, aide tech nique utilisée, mode de commu ni ca‐ 
tion privi légié, auto dé fi ni tion). Dans la litté ra ture, les travaux font
part de l’hété ro gé néité des approches et des diffi cultés pour déli‐ 
miter les caté go ries perti nentes des analyses liées à la surdité. Dans
notre étude, les données quan ti ta tives portent sur l’ensemble des
personnes sourdes et malen ten dantes mais des compa rai sons inter- 
groupes ont toute fois été propo sées lorsque jugé perti nent au regard
de la variable consi dérée (parti ci pa tion sociale, stig ma ti sa tion perçue,
limi ta tion globale dans les acti vités). Nous avons tenu compte de la
distinc tion entre les répon dants se défi nis sant comme sourds, et
ceux qui adoptent un autre quali fi catif. Ce regrou pe ment sous la
dési gna tion commune «  autre  » ne renvoie pas forcé ment à un
groupe homo gène et cohé rent, mais il nous appa rais sait que les
personnes s’auto ca té go ri sant comme sourdes font face à des diffi‐ 
cultés quoti diennes, et des besoins de compen sa tion et d’adap ta tion
de l’envi ron ne ment plus impor tants. Le maté riau quali tatif permettra
d’affiner et d’appuyer ces hypothèses.

24
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Tableau 2. Scores moyens (et écart- type) d’accom plis se ment des acti vités quoti- 

diennes pour l’ensemble des personnes sourdes et malen ten dantes, et par

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

Habi tude de vie Popu la ‐
tion totale 
(moyenne
± écart- type)

Sourds  
(moyenne
± écart- type)

Autre  
(moyenne
± écart- type)

Valeur p 
(Test U de Mann- 
Whitney)

Soin du corps 3.94 ± 0.23 3.94 ± 0.23 3.95 ± 0.22 0.96

Prépa ra tion repas 3.77 ± 0.54 3.77 ± 0.54 3.78 ± 0.54 0.97

S’alimenter 3.91 ± 0.44 3.94 ± 0.23 3.85 ± 0.67 0.96

Dépla ce ments (int) 3.96 ± 0.18 3.94 ± 0.23 4.00 ± 0.00 0.29

Trans ports publics 3.07 ± 0.99 3.13 ± 1.05 2.94 ± 0.89 0.35

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

Passa tion permis
de conduire

2.60 ± 1.23 2.64 ± 1.32 1.20 ± 0.97 0.51

Actua lité via internet 2.77 ± 1.13 2.64 ± 1.20 3.00 ± 0.97 0.32

Actua ‐
lité télévisuelle

1.91 ± 1.30 1.40 ± 1.11 2.85 ± 1.08 < .001

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

Courses 3.67 ± 0.61 3.69 ± 0.62 3.61 ± 0.60 0.46

Tâches ménagères 3.89 ± 0.46 3.97 ± 0.16 3.70 ± 0.16 0.05

Démarches
admin (prés)

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

Démarches
admin (dist)

2.31 ± 1.03 2.21 ± 1.13 2.50 ± 0.78 0.39

Vie citoyenne 1.61 ± 1.37 1.23 ± 1.32 2.35 ± 1.16 < .01

Commu ni ca ‐
tion entendants

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

Commu ni ca ‐
tion sourds

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

Commu ni ca ‐
tion famille

2.74 ± 0.87 2.64 ± 0.91 2.90 ± 0.78 0.33

Commu ni ca ‐
tion collègues

2.63 ± 0.92 2.48 ± 0.94 3.00 ± 0.77 0.13

Rendez- 
vous médicaux

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

Usages numériques 3.35 ± 0.85 3.37 ± 0.86 3.30 ± 0.86 0.71

Loisirs domestiques 3.57 ± 0.74 3.50 ± 0.84 3.72 ± 0.46 0.45

Loisirs culturels 2.28 ± 1.19 1.97 ± 1.19 2.80 ± 1.00 < .01

Acti vités Physiques
et Sportives

3.25 ± 0.98 3.22 ± 1.09 3.31 ± 0.74 0.86



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

Sorties 3.40 ± 0.92 3.40 ± 1.01 3.40 ± 0.87 0.56

Contenus audiovisuels 3.09 ± 0.95 2.94 ± 0.98 3.35 ± 0.87 0.12

Acti vités artistiques 3.22 ± 1.03 3.31 ± 1.14 3.05 ± 0.74 0.08

Les diffé rences obser vées sont signi fi ca tives quant aux habi tudes de
vie suivantes : suivre les actua lités sur internet, lire, parti ciper à la vie
citoyenne, commu ni quer avec des enten dants, commu ni quer avec
des personnes sourdes, assurer ses rendez- vous médi caux et avoir
des loisirs, et une vie cultu relle. Pour toutes ces acti vités, à l’excep‐ 
tion de la commu ni ca tion avec des personnes sourdes (où les Sourds
ont plus de faci lité), le score moyen des répon dants du groupe Autre
est supé rieur ; en d’autres termes, les personnes se défi nis sant
comme sourdes rencontrent davan tage de limi ta tions et
de difficultés.

25

Un manque d’acces si bi lité au quoti ‐
dien : « On a l’impres sion de pas être
complè te ment dans la société »
Les produc tions discur sives apportent un éclai rage supplé men taire à
ces données quan ti ta tives. Parmi les théma tiques abor dées, c’est la
ques tion de l’acces si bi lité qui est primor diale et récur rente. Accès
aux espaces et aux démarches de la vie quoti dienne : admi nis tra tions,
commerces, insti tu tions, mais égale ment aux services de soins, à
l’infor ma tion locale et natio nale, à la vie cultu relle, ou encore à la vie
citoyenne et politique.

26

Ainsi, concer nant les actua lités et les infor ma tions diffu sées à la télé‐ 
vi sion ou dans la presse, les personnes sourdes précisent qu’elles sont
bien souvent exclues du fait du manque d’acces si bi lité en langue des
signes, ou de retrans crip tion, et de leur faible niveau de maitrise de
l’écrit. Par exemple, Yanis, Sourd et forma teur en Langue des signes
fran çaise (LSF) précise :

27

Pour les courses, c’est facile mais pour la commu ni ca tion, c’est un
peu compliqué. (…) Les prin ci pales diffi cultés je dirais que c’est dans
le travail, et ensuite pour le code de la route (…) et aussi dans le
domaine médical c’est très diffi cile pour commu ni quer, et pour le
journal aussi, on n’a rien !
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Sa compagne, égale ment Sourde et locu trice en LSF, ajoute :28

Si on comprend pas on peut pas avancer, on peut pas vivre. (…) Par
exemple une préven tion, ou une alerte pour une tempête, il faut être
alerté si quelque chose de grave se passe.

Pour rappel, les résul tats de l’enquête quan ti ta tive ont montré que si
les personnes sourdes et malen ten dantes passaient fréquem ment par
l’écrit pour commu ni quer avec autrui, la lecture est une tâche peu
aisée, et plus diffi cile pour les personnes auto- décrites comme
sourdes. Les messages de santé publique, ou rela tifs aux risques
clima tiques et météo ro lo giques sont ainsi au cœur de cette problé‐ 
ma tique de mise en acces si bi lité de l’infor ma tion, comme cela a été
pointé par plusieurs répon dants, et des asso cia tions locales qui se
font le relai de ces infor ma tions auprès de la commu nauté sourde :

29

On a pointé du doigt que pour tout ce qui était cyclones et des
choses impor tantes il fallait que ce soit média tisé, enfin acces sible
(…) ; c’est ce qu’on faisait nous à notre petite échelle, quand on avait
de l’argent du dépar te ment, on mettait en place des confé rences
d’infor ma tion. Sur des démarches admi nis tra tives, la santé, des
théma tiques d’actua lité, des choses comme ça. Mais (…) C’est pas
notre rôle. (Enten dante, membre d’une association)

La désin for ma tion a été tous azimuts donc ils [les sourds] se la sont
prise de plein fouet, donc si personne ne les informe réel le ment, ils
vont prendre la première infor ma tion qui leur vient. (…) Les
premières repré sen ta tions des logos sur le sida ressemblent à des
symboles du nucléaire donc pendant un moment, les sourds ont
pensé qu’entre le sida et le nucléaire, il y avait un lien. (…) C’est pour
ça que l’infor ma tion est primor diale. (Ortho pho niste en struc ture
d’accueil de jeunes personnes sourdes et malentendantes)

A cet égard, l’accueil des personnes sourdes et malen ten dantes et
l’accom pa gne ment dans les démarches admi nis tra tives sont des
objec tifs prio ri taires des poli tiques publiques, comme l’indique l’agent
chargé de la poli tique d’inclu sion pour la Direc tion de l’Economie, de
l’Emploi, du Travail et des Soli da rités (DEETS), qui précise égale ment
qu’une démarche d’«  accul tu ra tion  » des agents a été initiée dans
ce sens afin de « fina le ment proposer, affiner et adapter un service

30
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public pour ces personnes qui ont ce déficit senso riel  ». Avec un
retard notifié «  dans le fait d’être en égalité de trai te ment des
usagers  ». Concer nant plus parti cu liè re ment les établis se ments
publics de santé, Jean- Louis, sourd oraliste et direc teur d’une plate‐ 
forme d’acces si bi lité, précise lors d’un entre tien :

Vous avez parlé de la mairie, de la Caisse d’Allo ca tions Fami liales, des
urgences, typi que ment ce sont le type (…) d’établis se ments rece vant
du public qui vont avoir une obli ga tion fonda men tale d’acces si bi lité
(…). Le secteur de la santé c’est le plus mauvais élève, et de très loin.
(…) Quand on regarde le coût pour rendre acces sible un hôpital aux
sourds et malen ten dants c’est de l’ordre de 10 à 12 000 € par an. (…)
Donc c’est une ques tion de volonté, de menta lité. Et c’est encore plus
amplifié dans les terri toires d’Outre- Mer qui sont les
parents pauvres.

L’acces si bi lité aux soins, tout au long du parcours, à commencer par
la prise de rendez- vous avec un profes sionnel de santé, jusqu’à la
prise en charge et au suivi de soins, est une problé ma tique impor‐ 
tante sur le terri toire. Précé dem ment l’analyse par sous- groupe a
montré que la popu la tion sourde rencontre des diffi cultés signi fi ca ti‐ 
ve ment plus grandes pour honorer ses rendez- vous médi caux.
Lorsqu’ils sont inter rogés sur leur façon de prendre rendez- vous avec
un médecin, plus de la moitié (51,9 %, n= 28) des personnes sourdes
et malen ten dantes indiquent être aidées par un tiers (par exemple,
proche de la famille, ami). 37 % des répon dants indiquent être auto‐ 
nomes (avec, vs sans diffi culté, 14,8 %, n= 8, et 22,2 %, n = 12, respec ti‐ 
ve ment). Concer nant leur connais sance et leur utili sa tion de services
de soins adaptés à l’accueil des personnes sourdes, ils sont plus de la
moitié (54,4 %, n = 31) à indi quer n’avoir jamais eu recours à de tels
services. 36,8 % (n = 21) y ont déjà eu recours, mais en France hexa go‐ 
nale ; pour près de 90 % de l’échan tillon (87,7 %, n = 35), aucun service
de soins adapté à l’accueil des sourds n’existe en Guadeloupe.
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Plusieurs personnes sourdes et malen ten dantes et proches
rapportent ainsi des expé riences de manque d’acces si bi lité et de
diffi cultés impor tantes de commu ni ca tion liées à la prise de rendez- 
vous, à l’accueil des urgences ou aux inter ac tions avec des profes‐ 
sion nels de santé :

32
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Ça ce serait un avan tage d’avoir cette langue des signes, et même à
l’hôpital. Créer, même à l’hôpital, un pôle spécia lisé pour les
personnes sourdes. (…) La PCH est utilisée pour payer l’inter prète
mais après moi j’ai envie qu’on soit plus moderne, qu’on ait des
choses adap tées à notre situa tion et à l’actua lité et pas qu’on soit
l’enfant pauvre de la France. (Raphaël, Sourd)

Par exemple chez le gyné co logue, pour passer un I.R.M., pour le
dentiste, il faut toujours un inter prète. (…) Parce que c’est ma vie et
j’ai envie de garder cette auto nomie, de me débrouiller (…) c’est très
compliqué l’hôpital il y a zéro inter prète et à chaque fois s’il y a un
acci dent c’est à nous d’appeler l’inter prète pour qu’il vienne (…) Pareil
quand ils expliquent comment prendre un médi ca ment si on
comprend pas, il peut y avoir des réper cus sions assez graves.
(Sandra, Sourde)

Alors une acces si bi lité en langue des signes ça c’est très impor tant
notam ment dans le domaine médical, c’est primor dial. Le code aussi,
et même à Pôle Emploi 15 il faut qu’il y ait des gens qui sachent signer,
et aussi dans le domaine judi ciaire, la police et la gendar merie, c’est
impor tant qu’il y ait de la langue des signes. Mais la prio rité je dirais
que c’est le médical. (Julie, Sourde)

L’enjeu d’inclu sion des personnes dites handi ca pées dans la société
repose sur la mise en acces si bi lité de tous les pans de la vie sociale.
Or, s’agis sant de la vie cultu relle, là encore les lieux rece vant du
public, tels que les musées, ne permettent pas une parti ci pa tion
sociale et une pleine expé rience des offres cultu relles aux personnes
sourdes et malen ten dantes. En effet, le terme «  acces si bi lité  » est
d’ailleurs souvent réduit à la mobi lité, aux dépla ce ments et au cadre
bâti. Marc, Sourd, témoigne  de son expé rience alors qu’il se rend,
accom pagné de son fils enten dant, au Mémo rial ACTe à Pointe- à-
Pitre, un lieu culturel et symbo lique puisqu’il est dédié à la mémoire
collec tive de l’escla vage, avec une ouver ture sur le monde contem po‐ 
rain :
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C’est impor tant d’être informé au musée, par exemple sur l’histoire,
notre origine est guade lou péenne mais on n’a aucune infor ma tion, il
n’y a pas d’histo rien. Il y a des gens qui viennent de métro pole mais
qui ne sont pas au fait de la culture guade lou péenne. Donc il nous
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faut vrai ment un accès à l’histoire de nos ancêtres, de la Guade loupe.
(…) C’est impor tant, c’est capital ! Même si on est sourd.

La parti ci pa tion sociale dans le champ de la citoyen neté est forte‐ 
ment entravée pour les personnes sourdes et malen ten dantes  :
précé dem ment, les résul tats indi quaient en effet que parmi tous les
items liés à la réali sa tion des habi tudes de vie, le fait  d’exercer
sa citoyenneté est l’acti vité la plus diffi cile à accom plir. L’acces si bi lité,
dans ce cadre, est donc fonda men tale pour garantir aux sourds le
plein exer cice de leurs droits  et un trai te ment égal de tous les
citoyens :
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Tout notre vécu et nos vies sont impor tantes aussi, même à la mairie
il faudrait un inter prète, pour que les sourds puissent comprendre,
qu’il y ait une acces si bi lité et qu’ils puissent s’exprimer aussi car s’il
n’y a pas d’affi chage nous on est au courant de rien ou bien il y a des
affiches qu’on n’arrive pas à lire. Il faut que les sourds puissent
parti ciper à la vie citoyenne donc on a besoin d’acces si bi lité au
minimum, du côté citoyen. (Sylvie)

Le mot citoyen neté je trouve qu’il est adapté effec ti ve ment pour les
enten dants mais pour les Sourds, pour devenir citoyen c’est très
compliqué. (…) On a l’impres sion de pas être complè te ment dans la
société. Pour les enten dants il y a cette possi bi lité d’évoluer,
notam ment pour devenir président, mais nous les Sourds on est
toujours en bas de l’échelle (…). (Raphaël)

Compenser : des aides
humaines insuffisantes

Inter rogés sur l’aide globale dont ils ont besoin pour réaliser la
plupart de leurs acti vités quoti diennes, les répon dants indiquent,
pour plus des deux tiers d’entre eux (71,9  %, n = 42), avoir besoin
souvent (n = 20), ou parfois (n=21), d’aide au quoti dien. Près d’un tiers
(28,1 %, n = 16) affirment n’avoir jamais ou presque besoin d’aide pour
accom plir leurs activités.
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De façon géné rale, les répon dants affirment, à 66,7  %, avoir besoin
d’une aide humaine dans l’accom plis se ment de leurs tâches au quoti‐ 
dien (n = 38, vs 33,3 %, n = 19). Plus préci sé ment, cette aide provient

36
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essen tiel le ment de l’entou rage, pour près de la moitié des personnes
sourdes et malen ten dantes (45,9 %, n = 17), de profes sion nels (tel que
l’inter prète ; 18,9  %, n = 7) ou des deux (proches et profes sion nels,
35,1 % n = 13). Plusieurs enquêtés rapportent ainsi :

Oui c’est très compliqué pour moi, par exemple aller chez le
médecin, je suis obligée d’appeler ma sœur mais si elle est occupée
qu’elle travaille dans ce cas je suis complè te ment bloquée, et si
l’inter prète est occupé je peux pas non plus faire appel à elle donc j’y
vais seule et je me débrouille (…). (Sylvie, Sourde, locu trice LSF)

Pour les profes sion nels de santé, je prends ma sœur ou un proche de
ma famille. (…) On me dit souvent vous devez prendre rendez- vous
par télé phone et non pas venir sur place. (…) J’ai déjà dit je ne peux
pas appeler je suis sourde c’est pour ça que je viens sur place il faut
que je fasse appel à mes parents ? Comment je fais. (Julie, Sourde,
locu trice LSF)

La solli ci ta tion d’un proche peut aussi générer des freins dans des
consul ta tions rele vant du secret médical, ou créer des situa tions
incon for tables pour le parte naire, qui cumule les rôles – dont celui
d’inter prète ;
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Mon rôle c’est celui de maman, ce n’est pas le rôle de traduc tion et je
me retrouve très souvent dans cette situation- là (…) L’hôpital, tous
ces trucs- là, la mairie, l’admi nis tra tion. Mon compa gnon c’est moi qui
fais les démarches sur les trois quarts des choses. (Sophie,
enten dante, compagne d’un sourd)

Face au manque d’acces si bi lité dans l’espace public et les admi nis tra‐ 
tions, bien souvent, c’est la personne sourde qui initie le recours à
l’inter prète, et ce à ses frais ; celui- ci sort parfois égale ment de son
« rôle » initial :
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Quand tu vois des gens, et aussi bien à la MDPH [Maison
Dépar te men tale pour les Personnes Handicapées 16] , j’hallu cine.
Quand on te dit « vous pouvez pas lui remplir son papier ? » Moi je
suis inter prète, je suis pas assis tante sociale ! « Oui mais vous
imaginez pas, et machin il faut l’aider » mais non, c’est pas mon
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rôle, c’est votre rôle. Et je leur ai dit « pour quoi vous ne mettez pas
une perma nence, avec une personne signante ? » (Inter prète en LSF)

A cet égard, de nombreux dysfonc tion ne ments et irré gu la rités ont
été pointés par les répon dants concer nant leurs démarches admi nis‐
tra tives auprès de la MDPH, et les aides et compen sa tions perçues
en  conséquence 17. L’examen des pratiques des MDPH révèle une
évalua tion diffé ren ciée et parcel laire des besoins de compen sa tion
des personnes en situa tion de handicap 18. En paral lèle des délais de
trai te ment qui engendrent de nombreuses ruptures de droits, le
Défen seur souligne les inéga lités terri to riales. A titre d’exemple,
l’inadé qua tion des tarifs de la PCH (Pres ta tion de compen sa tion du
handicap) pour couvrir les besoins réels des personnes handi ca pées,
et le reste à charge qui en découle pour les béné fi ciaires. Une profes‐ 
sion nelle de la surdité, ortho pho niste en libéral, rappor tait ainsi en
entre tien :
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Le point le plus noir c’est la MDPH. C’est- à-dire qu’ils [les personnes
sourdes et malen ten dantes] font des demandes, de recon nais sance
de leur handicap, qui partent dans des dossiers, qui durent un an,
deux ans et ils sont même pas rappelés. Il y en a qui n’abou tissent
jamais et très peu abou tissent. Donc c’est vrai ment catas tro phique.
(…) Il y a même certains qui ne touchent plus l’allo ca tion, la PCH. Ils
savent pas pour quoi, ils font les relances, ils ont personne.

Pour contacter les services publics, les personnes sourdes et malen‐ 
ten dantes doivent pouvoir béné fi cier d’une « traduc tion écrite simul‐ 
tanée et visuelle de toute infor ma tion orale ou sonore les concer‐ 
nant  » (article  78 de la loi  n   2005-102 19). Depuis 2018, en France
hexa go nale, les opéra teurs de réseau mobile se doivent de fournir un
service gratuit de relais télé pho nique à l’ensemble de leurs sous crip‐ 
teurs souf frant d’une perte audi tive. Pour les dépar te ments et régions
d’Outre- Mer, il est à présent possible d’effec tuer des appels télé pho‐ 
niques, mais aux horaires de la France conti nen tale ; ainsi aucun
centre- relai spéci fique n’existe en Guade loupe :
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o

On a besoin d’inter prète, il y a un réel manque, c’est vrai qu’il y a déjà
des centres relais télé pho niques mais ici il n’y en a abso lu ment pas et
en plus avec le déca lage horaire c’est compliqué d’appeler, donc il
faut vrai ment créer un centre de relais télé pho nique en Guade loupe.
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(…) Dans le domaine privé comme dans le domaine public
effec ti ve ment on voudrait une égalité complète avec les enten dants.
(Léa, Sourde et forma trice en LSF)

Le problème des Sourds, c’est vrai ment d’appeler. Roger Voice est
compliqué, il faudrait créer un service ou un pôle d’inter prète ici en
Guade loupe (…) et aussi la possi bi lité d’appeler libre ment sans passer
par la France. (…) On a beau coup de retard ici. (Raphaël, Sourd)

Reven di ca tions iden ti taires : « Si
tout le monde signait, il n’y aurait
plus de handicap ! »

Contours de la surdité et iden ‐
tité(s) sourde(s)
La popu la tion sourde et malen ten dante recouvre une grande hété ro‐ 
gé néité de profils et une diver sité des parcours, ce qui ne permet pas
d’établir préci sé ment une « typo logie du sourd ». La distinc tion entre
les personnes sourdes de nais sance, et celles qui sont « deve nues »
sourdes est impor tante puisque ce sont ces dernières qui font véri ta‐
ble ment l’expé rience d’une rupture biogra phique et d’un boule ver se‐ 
ment de leur quoti dien. Pour les premières, la surdité est une compo‐ 
sante de l’iden tité. Lydie, enten dante et mère d’une adoles cente
sourde, l’explique en entre tien :
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Parce que quelqu’un qui devient sourd, qui est malen ten dant à 50 ans
ou 60 ans, ou par acci dent c’est autre chose, que celui qui naît sourd,
qui se déve loppe diffé rem ment, et moi j’adhère tout à fait au
concept de culture et d’identité. Je pense qu’il faudrait dire qu’un
malen ten dant en fait c’est l’enten dant qui a perdu. (…) Imaginez- vous
quelqu’un qui a connu l’audi tion : il ne peut pas le vivre de la même
façon que celui qui ne l’a jamais connue. (…) On ne souffre pas de ce
dont on ne sait pas.

Dans notre enquête, nous tenions à distin guer les personnes sourdes
des malen ten dantes. Mais la diffé rence est- elle seule ment liée à la
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préco cité de la perte ? est- ce  le degré, l’inten sité de la perte qui les
distingue ? le moment, ou la situa tion évoquée (par exemple, un sourd
qui retire sa prothèse audi tive en rentrant du travail) ? c’est le risque
d’une défi ni tion médi cale ou fonc tion nelle qui est là pointé, en
masquant égale ment les dimen sions subjec tives, iden ti taires et
l’aspect culturel du monde sourd. Inter ro geant l’arti fi cia lité de ces
distinc tions,  Éloise, Sourde et locu trice en LSF, explique ainsi en
entre tien :

Qu’est- ce que ça veut dire pour vous malentendant ? C’est quoi le
sens préci sé ment parce que pour les sourds, parfois on a
l’impres sion que c’est un mot inventé. Parce qu’un malen ten dant c’est
un mauvais sourd, ou c’est un mauvais enten dant ?  
(…) Il y a des personnes sourdes qui ont un reste auditif. Il y a des
personnes qui ont perdu l’audi tion qui ne savent pas signer, et moi je
pense qu’elles sont exclues parce qu’elles n’ont aucune langue (…).
Mais nous à l’heure actuelle, il y a des sourds, des malen ten dants, des
personnes implan tées, des enten dants et tous ces mots- là j’ai envie
de les mettre de côté, j’avais pas envie de stig ma tiser les personnes ;
nous on en a souf fert. 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 ça ques tionne mon iden tité et ça me gêne.

Le mode de commu ni ca tion privi légié est égale ment une dimen sion
impor tante de l’iden tité sourde, dépla çant le critère senso riel de
« l’oreille », vers celui d’une culture commune – en rappe lant que le
handicap est relatif :
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Si tout le monde signait, il n’y aurait plus de handicap ! (Inter prète
en LSF)

Lors d’un entre tien, une audio pro thé siste témoigne  de la diver sité
des profils qu’elle reçoit en aler tant sur les risques de biais liés à
notre méthode d’échan tillon nage, puisqu’elle est favo risée par le relai
asso ciatif  : il s’agit d’appro cher égale ment les sourds faisant le choix
d’un retour vers le monde enten dant, vers l’orali sa tion. Effec ti ve ment,
notre échan tillon comporte très peu de sourds orali sants, non locu‐ 
teurs en langue des signes. Le témoi gnage de Jean- Louis, sourd
profond orali sant, non locu teur de la LSF, est à cet égard édifiant : il
valo rise la multi pli cité des moyens de commu ni ca tion :
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Moi non plus je ne signe pas (…) je suis une personne sourde oraliste
qui a grandi dans la filière clas sique avec des enten dants. (…) Je
pense qu’il y a un phéno mène qui va s’étendre, c’est le bilin guisme
(…) ; [car] quand il s’agit de commencer les études supé rieures et la
vie active, le fait de maitriser l’orali sa tion ou a minima le fran çais
écrit c’est une clé qui est indis pen sable pour évoluer et avoir une
carrière. (…). Après il y a des personnes, des parents, par exemple qui
disaient « j’espère que mon fils sera sourd » : pour eux la surdité c’est
plus qu’une culture, c’est un pays ! avec sa langue, son drapeau etc…
ok, j’espère aussi que tu lui donneras les clés parce qu’être sourd,
c’est pas rigolo tous les jours non plus. Surtout si on pratique pas la
langue prin ci pale du pays dans lequel on vit !

Raphaël, en accord avec l’approche sociale du handicap, déplace la
pers pec tive vers l’orga ni sa tion envi ron ne men tale et sociale. Il
explique que c’est le regard des valides qui l’infé rio rise ou le limite, en
rame nant sa surdité à une limite, un manque. Lui, il rejette les caté‐ 
go ries prédé fi nies, déli mi tées par les enten dants :
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Je me consi dère comme Sourd, ou malen ten dant, en fait j’ai les deux
casquettes, les deux iden tités. (…) 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 limi tantes par rapport à moi. C’est
quand ils me regardent, en tant que sourd. (…) Les enten dants, quand
ils me regardent.

Les données issues du ques tion naire rela tives à la discri mi na tion
perçue (senti ment de mise à l’écart de la vie sociale du fait de sa défi‐ 
cience  auditive) complètent ces éléments  : les répon dants sont
presque 70  % à indi quer perce voir une discri mi na tion impor tante
(22,8  % esti mant qu’elle existe, mais faible ment, et 8,8  % indi quant
n’en ressentir aucune). D’un point de vue statis tique, les diffé rences
obser vées entre les groupes (auto- désigné sourd, vs autre) ne sont
pas signi fi ca tives (test du Chi2, p = 0.1), indi quant que les malen ten‐ 
dants font égale ment face à des obstacles impor tants dans l’envi ron‐ 
ne ment social.
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Et les « devenus sourds » ? l’entre- 
deux mondes
Alexa est devenue sourde tardi ve ment, peu de temps avant sa
retraite. Elle a subi une implan ta tion bila té rale qu’elle estime forcée,
mais dont l’urgence s’expli quait par une ossi fi ca tion cochléaire
rapide. Elle a fini par accepter ses implants et ne pour rait plus s’en
dispenser, même si son iden tité est devenue « compo site », plurielle :
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Je le suis devenue [sourde], et ça fait une grosse diffé rence. (…) J’ai dit
« je ne suis pas sourde, je ne suis pas enten dante. Je suis entre les
deux. ». Et j’arrive à me sentir très à l’aise, que je sois sourde,
malen ten dante ou devenue sourde. Ça ce sont les trois iden tités avec
lesquels je jongle. Par exemple le matin, quand je me réveille, je suis
complè te ment sourde. Après…

Qu’en est- il de la surdité acquise ? du malen ten dant ou du devenu
sourd, de l’enten dant qui perd bruta le ment, ou progres si ve ment
l’audi tion, et qui découvre, ou se fami lia rise avec ce nouveau rapport
au monde ? le concept de liminalité, ou situa tion de seuil imposée à la
personne handi capée (Murphy, 1993 ; Quentin, 2019), est ici éclai rant :
« mauvais enten dant » et « mauvais sourd », souvent non locu teur de
la langue des signes, non intégré dans la commu nauté sourde ou dans
le monde asso ciatif, il est placé à la marge, entre les deux mondes :
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Pour une personne qui devient malen ten dante, il y a un deuil à faire.
Ils ne sont pas fédérés, il n’y a pas une commu nauté de
malen ten dants, autant les sourds ont une iden tité et une culture,
alors que le malen ten dant, en fait il est presque plus mal loti. Son
collectif de travail l’éloigne, et lui il s’isole, donc c’est l’exclu sion
absolue en fait. La défi cience audi tive c’est ça, petit à petit ils
parti cipent plus aux conver sa tions, ils sont plus discrets, ils
répondent pas… et les collègues le reprochent ou disent « bon je
t’expli querai plus tard ». (Réfé rente PRITH, Plan régional d’inser tion
des travailleurs handicapés)

Alors le malen ten dant, c’est le plus malheu reux là- dedans ! (…) tant
qu’il ne s’est pas construit une iden tité propre, il va être malheu reux.
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Il va être entre les deux mondes. (…) D’autant plus qu’il fait illu sion.
(Respon sable, struc ture d’accueil de jeunes sourds)

Quand vous parlez de surdité, n’excluez pas les malen ten dants (…)
vous et moi demain. Qui pouvons perdre l’audi tion (…). Les
malen ten dants sont les mal- aimés de la surdité, c’est dingue. Les
sourds, il y a une commu nauté sourde, il y a une culture sourde, une
iden tité sourde, une langue des signes (…). Les malen ten dants, en fait
j’entends mal mais j’entends quand même, je fais partie du monde des
enten dants. (Respon sable, association)

Refuser la répa ra tion : « je suis sourd,
et c’est comme ça ! »

La systé ma ti sa tion du dépis tage auditif néonatal montre l’évolu tion
des pratiques concer nant les surdités de l’enfant, en tenant compte
du rôle majeur de la préco cité du diag nostic et de la prise en charge.
En accord avec les recom man da tions de la Haute Auto rité
de Santé 20, le discours médical valo rise la propo si tion d’aides tech‐ 
niques en réponse à un diag nostic de surdité : les surdités de percep‐ 
tion relèvent d’un appa reillage auditif, et les plus impor tantes, d’une
implan ta tion cochléaire.
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Certains profes sion nels de santé ont un discours nuancé, en valo ri‐ 
sant la neutra lité et le devoir d’infor ma tion éclairée qu’ils doivent
respecter dans l’accom pa gne ment et le conseil aux familles. Toute‐ 
fois, les données collec tées suggèrent que la majeure partie des
acteurs de la surdité inter ve nant dans le champ médical ont un posi‐ 
tion ne ment valo ri sant les aides audi tives. Du point de vue médical,
cette réponse répa ra trice, visant l’orali sa tion et la récu pé ra tion totale
ou partielle de l’audi tion, est proposée idéa le ment de façon précoce.
Les argu ments avancés concernent garantir les acqui si tions et
amoin drir les diffi cultés d’appren tis sage. De plus, l’abandon plus
tardif de l’aide tech nique, à l’âge adulte, reste possible – là où l’inverse
est plus diffi cile :
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Que les sourds trans mettent leur culture, c’est normal, c’est leur
culture. Mais vous vous êtes enten dante, vous trans mettez à votre
enfant votre culture, vos valeurs, et après ce sera plus facile de faire
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le chemin inverse, si un jour il veut il aura la possi bi lité de ne plus
porter les proces seurs ; l’inverse est impos sible. Au- delà d’un certain
âge l’implant n’apporte plus rien. (Carine, audiologiste)

OK ma fille mais moi si j’ai fait ce choix pour toi, tu avais 16 mois
j’avais envie que tu aies la possi bi lité d’entendre et de parler.
Main te nant tu l’as, main te nant tu enlèves tes proces seurs, on
apprend la LSF ensemble, c’est ta commu nauté, ton iden tité, je le
respecte mais je t’ai donné les possi bi lités d’entendre et d’écouter.
(Clara, mère d’une jeune implantée)

Inter rogés sur la posses sion d’aides audi tives, plus de la moitié des
répon dants (58,9 %, n = 33) indiquent ne pas ou peu utiliser, ou ne pas
avoir besoin d’appa reil auditif, et 50 % (n = 28) n’en possèdent pas. La
plupart des parti ci pants (80,7  %, n = 46) ne sont pas implantés et
consi dèrent ne pas avoir besoin d’implant cochléaire, ou refusent
l’implant. L’enquête quali ta tive révèle que de nombreux sourds
éprouvent des gênes, voire des douleurs (maux de tête, acou phènes,
hyper sen si bi lité à certains sons) liées au port d’aides audi tives :
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[les sourds] disent que ça fait beau coup plus de bruit, que ça nuit,
que ça fatigue. Les implants des fois ça fait des décharges
élec triques. Les sourds font des bonds par moment, ils sont toujours
dans le bruit, même la nuit du coup, s’ils enlèvent le récep teur ils
disent qu’ils entendent un bruit qui n’a pas de sens, qui gêne. Ça
augmen te rait les acou phènes. (Lydie, enten dante et mère
d’une sourde)

A l’école j’étais obligée d’avoir un appa reil mais ça marchait pas, le
peu de son que j’avais, ça me donnait mal à la tête ; jeune j’avais
toujours mal à la tête. (Jenny)

A l’âge de trois ans j’ai eu deux appa reils. (…) Je les ai enlevés, et j’étais
bien, j’ai eu envie d’être naturel, normal : je suis sourd, et c’est comme
ça ! (Jean)

Du point de vue des profes sion nels de santé, ces diffi cultés rencon‐ 
trées ne sont pas le fait de l’aide tech nique elle- même, mais liées à
des mauvais ajus te ments ou réglages, notam ment pour l’implant
cochléaire. Les parents des personnes sourdes et les membres de la
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commu nauté dénoncent quant à eux une surmé di ca li sa tion, et la
prégnance d’une approche médi cale de la surdité qui opère dès le
diag nostic, comme le confient respec ti ve ment Lydie et la respon sable
d’une asso cia tion – centre de forma tion :

J’appelle ça un pouvoir médical parce qu’au début je l’ai vécu comme
un pouvoir exercé sur moi (…) Au départ il y a une erreur. On part
pas par une commu nauté diffé rente, on rentre par le soin donc du
coup, on rassemble tous les gens qui ont des problèmes d’oreilles
alors qu’en fait, ils n’ont pas du tout les mêmes besoins. On part du
soin et on le voit un peu comme une maladie. (…) Il faudrait aborder
chaque handicap comme ça indi vi duel le ment et en tant qu’iden tité
diffé rente et non pas en tant que comment on les soigne.

La diffi culté qu’on a dans la surdité, c’est qu’il y a le conflit qui revient
en perma nence : vous avez d’un côté le corps médical qui veut
réparer la surdité, et de l’autre côté la commu nauté sourde qui
reven dique sa singularité.

La consi dé ra tion des Sourds comme une entité linguistico- culturelle
pour rait être soutenue par le monde asso ciatif, pour tant peu présent
dans les premiers temps du diag nostic et de suivi de l’enfant. Pour la
commu nauté sourde, l’essor de l’implan ta tion témoigne d’une volonté
de norma liser, réparer les corps dits défi cients, avec la crainte de voir
dispa raitre la langue des signes :
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C’est pour ça qu’on parle vrai ment de mino rité cultu relle
et linguistique. Ils n’ont pas eu de manque au départ, ils sont nés
comme ça. (…) Main te nant avec le dépis tage précoce, chaque enfant
est dépisté tout de suite, il faut tout de suite le réparer. Voilà.
Implanter, Réparer, les blouses blanches. (…) les parents enten dants
qui ont des enfants sourds, ils sont pas informés, et c’est tout de
suite la blouse blanche qui arrive. Tout de suite l’aspect médical, la
répa ra tion. Le concept de réparer. (…) C’est une barrière linguis tique,
c’est une mino rité cultu relle. C’est pas comme n’importe quel
handicap et ça devrait même pas faire partie du pôle santé.
(Inter prète LSF)

Dès qu’ils font le dépis tage ils informent les parents mais ils ne leur
disent pas qu’il y a des asso cia tions de sourds, c’est tout de suite
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l’implant. (…). La langue des signes nous permet d’évoluer alors que
l’implant, non. (…) On veut tout de suite payer l’implant parce que
c’est de l’argent et que c’est rentable. Alors que la langue des signes
c’est pas rentable. Et donc la première solu tion c’est leur stra tégie,
c’est la stra tégie médi cale. (Raphael, Sourd)

Iden tité Sourde… et guade lou péenne ?
l’inter sec tion na lité en creux
Dans les années  1990 et 2000, l’analyse croisée des carac té ris tiques
des personnes dites handi ca pées s’inscri vait dans une approche en
termes d’inéga lités sociales (Winance, 2021). Les mouve ments sociaux
de personnes handi ca pées, mais aussi fémi nistes, gay ou ethniques,
ont proposé de nouvelles approches théo riques et poli tiques du
handicap, du genre, de l’appar te nance ethnique, en termes de
construc tion et de processus sociaux  (Ibid). Une pers pec tive plus
récente suggère ainsi d’appré hender la complexité de l’expé rience du
handicap, en d’autres termes de le conju guer «  au
pluriel  »  (Mormiche,  2000), via la notion  d’intersectionnalité (Cren‐ 
shaw, 2005). Cette approche rend compte du carac tère cumu latif des
registres de discri mi na tions, et de la situa tion de désa van tage et de
discri mi na tion singu lière qui en découle. Ces intri ca tions produisent
des expé riences diffé rentes de la domi na tion, qui peut donc avoir de
multiples sources – leurs effets respec tifs s’additionnant.
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Dans notre enquête, l’approche genrée n’a pas été privi lé giée, mais la
théma tique a parfois émergé sous l’angle des violences sexuelles que
peuvent subir les femmes sourdes. Concer nant l’appar te nance
ethnique, les expé riences d’oppres sion dont ont pu faire part les
enquêtés renvoient à la domi na tion sur le plan linguis tique (fran çais
vs créole), qui se surajoute à celle de la culture oraliste et enten dante
(langue fran çaise vs langue des signes), même si en creux peut se lire
l’oppres sion exercée par la Métro pole. Manon, enten dante investie en
asso cia tion, origi naire de France conti nen tale, explique en entretien :
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Ça date d’il y a même pas 50 ans où il y a une recon nais sance
vrai ment de langue des signes, ce qui fait que toute cette aigreur et
tout ça, c’est comme regarde tu vois bien au niveau de la
Guade loupe, au niveau de l’escla vage, et ça impacte encore sur
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toutes les rela tions. C’est encore présent, donc tu imagines même
pas les Sourds, pour qui c’est plus récent encore. (…) Donc ils ont le
double, ils ont la double aigreur au final, au niveau guade lou péen, je
pense qu’ils ont dû aussi avoir ce senti ment qu’ils se faisaient, que
certains s’étaient faits avoir, qu’ils avaient été soumis à, et donc là
c’est la soumis sion envers les entendants, les enten dants veulent tout
gérer à notre place. Et donc il y a le double rapport : entre la
Métro pole, et les entendants.

Un enseignant- chercheur Sourd, égale ment origi naire de France
hexa go nale, ayant réalisé un travail histo rique sur le terri toire guade‐ 
lou péen et plus parti cu liè re ment sur Auguste  Bébian, aborde égale‐ 
ment en entre tien le concept d’inter sec tion na lité. C’est un champ
récent, en construc tion et à nourrir par le débat scien ti fique dans les
travaux portant sur l’étude des expé riences liées au handicap. Il
précise ainsi  [précé dem ment durant l’échange avec l’enquê trice,
l’inter prète ne comprend pas le  terme intersectionnalité, il l’épelle à
l’aide de la dacty lo logie et le définit en abor dant la notion de « race »,
entendue comme construc tion sociale] :

56

Cher cheur : oui la ques tion « raciale », enfin si on peut la nommer
comme ça.  
Enquêté : Je sens que c’est beau coup plus fort en Guade loupe. Par
exemple tu connais V. ?  
Oui oui 
Et bien elle, elle a subi une double discri mi na tion et même triple en
tant que femme, noire et sourde. Et ça moi j’ai été très surpris de le
décou vrir car à l’époque, c’était la première fois que je me rendais en
Guade loupe, et je sentais qu’il y avait plus de Noirs mais qu’ils étaient
beau coup plus sensibles à la discri mi na tion, ils en avaient beau coup
plus l’expé rience, beau coup de discri mi na tion en tant que sourds (…).
En France, ça commence à émerger la notion d’inter sec tion na lité
mais là en France les sourds Noirs il y en a très peu, en Guade loupe
bien sûr il y en a plus donc c’est plus prégnant. (…) ils ont une
sensi bi lité à la discri mi na tion qui est beau coup plus forte. (…) Quand
j’y pense, sur l’iden tité créole, je l’ai pas forcé ment vue sur les sourds.
Pour moi elle est comme effacée, mais il y a l’iden tité Sourde qui est
là (…) et j’ai l’impres sion que c’est pas fini en termes de construc tion
(…) depuis douze ans on va dire, je comprends davan tage cette
idée d’intersectionnalité.
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Pour d’autres infor ma teurs, ces ques tions iden ti taires et rela tives à la
domi na tion sont liées à la langue et à l’impos si bi lité, pour les Sourds
de Guade loupe, de se construire plei ne ment, l’enjeu étant l’appro pria‐ 
tion des spéci fi cités locales. La langue  créole 21 est en effet peu
présente dans la Langue des Signes Fran çaise, même si certains
signes sont adaptés au contexte socio- culturel :
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Pour les sourds oui, il y a une iden tité propre. Un sourd
guade lou péen c’est pas un sourd fran çais. Déjà ils ne signent pas
pareil pour beau coup de choses. Pâques effec ti ve ment c’est le
crabe 22 ; ou encore maman. Célibataire aussi. Ici c’est la coiffe. Donc
ça prend des éléments très cultu rels et pour le coup comme ils ont
tous été isolés, ils l’ont déve loppé de façon un peu endé mique et
pour le coup je trouve qu’on voit des choses très cultu relles (…) j’avais
lancé l’idée d’une brochure, d’un petit dico de LSF pure ment
antillaise. Parce que quand tu dis à Pâques on se voit, le marti ni quais
[habi tant de Marti nique, île voisine de la Guade loupe] te comprend.
Le Creusot [habi tant de la Creuse, dépar te ment fran çais] lui ? Qu’est- 
ce que tu veux faire avec le crabe ? (Orthophoniste)

C’est la langue des signes fran çaise, de Métro pole. Donc le fruit
à pain 23, on disait fruit – à – pain (rires). Septembre, c’est raisin 24.
Mais ici c’est complè te ment… il faut que ce soit local. Aussi bien au
niveau menta lité, au niveau linguis tique, au niveau culture. C’est
décon necté. À chaque fois c’est la métro pole qui influence. Et du
coup ici c’était toujours après, après. Là ça fait quelques années qu’ils
songent à créer un labo ra toire linguis tique. (Inter prète en LSF)

Je pense qu’il y a une certaine oppres sion on va dire de la métro pole
en tout cas des Sourds métro po li tains sur les Sourds guade lou péens
(…) les struc tures exté rieures à la Guade loupe qui ne connaissent pas
la culture et qui veulent imposer la culture métro po li taine en
Guade loupe. Ça c’est pas possible, ça 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 quoti dien
pour tant. (Éloïse)
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Discus sion et Conclusion
La situa tion sani taire et sociale n’est pas homo gène sur le terri toire
fran çais, mais les dispa rités terri to riales ne sont pas que le fait des
carac té ris tiques géogra phiques (insu la rité, éloi gne ment) des Outre- 
Mer. Les inéga lités sociales et terri to riales y sont plus impor tantes
que sur le reste du terri toire national, et persistent, voire s’aggravent.
Diffi cultés écono miques et sociales, accès inégal aux services publics,
inégale répar ti tion des dispo si tifs sani taires, infra struc tures dégra‐ 
dées… sont autant de problé ma tiques mention nées par les popu la‐ 
tions, inter ro geant les objec tifs d’égalité réelle consa crés par la loi. En
matière de santé publique, la diffé ren cia tion des objec tifs en faveur
des Outre- mer est désor mais prévue par le cadre légis latif : les objec‐ 
tifs de la stra tégie natio nale de santé (2018-2025) sont complétés
d’objec tifs sani taires propres à ces territoires 25.
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L’enquête DECIBEL- G (DEfi Cience audI tive  : Besoins et Leviers en
Guade loupe) est la première étude, à partir d’une métho do logie
mixte, à s’inté resser spéci fi que ment aux parcours de vie et de soins,
et aux besoins de la popu la tion sourde et malen ten dante de l’archipel
guade lou péen. Pour la majo rité des parti ci pants, la surdité est de
nais sance ; sans aide ni compen sa tion, il leur est impos sible ou très
diffi cile d’entendre une conver sa tion, révé lant un degré de surdité
impor tant. La plupart des enquêtés sont locu teurs de la langue des
signes fran çaise, et s’auto- définissent comme sourds. Pour les malen‐ 
ten dants ou « devenus sourds », il s’agit de consi dérer les recon fi gu‐ 
ra tions sociales et iden ti taires parti cu lières, géné rées par la « rupture
biogra phique » vécue (Bury, 1982).
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Les données liées à la parti ci pa tion sociale montrent de fortes limi ta‐ 
tions, voire des situa tions de handicap rencon trées dans la vie quoti‐ 
dienne. La majo rité des parti ci pants déclare éprouver, du fait de leurs
troubles audi tifs, une limi ta tion dans des acti vités que les gens font
habi tuel le ment, et la réali sa tion des habi tudes de vie est fréquem‐ 
ment contrainte par le besoin d’une aide humaine – en parti cu lier,
d’un proche. Les acti vités dont la réali sa tion est la plus diffi cile
concernent l’exer cice de sa citoyen neté, le suivi des actua lités, la
réali sa tion de démarches admi nis tra tives et liées aux soins, ainsi que
la vie cultu relle et liée aux loisirs.

60



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

Dans les discours des enquêtés, c’est le manque d’acces si bi lité qui
constitue le prin cipal obstacle envi ron ne mental à la parti ci pa tion des
personnes sourdes et malen ten dantes, qu’il s’agisse de cette popu la‐ 
tion, de leur entou rage, ou des acteurs de la surdité. Les asso cia tions
locales jouent à cet égard un rôle de relai et d’espace de socia li sa tion
essen tiels. En matière de santé, l’accès aux soins est un enjeu fonda‐ 
mental, mais il implique une possi bi lité de commu ni ca tion, et de
compré hen sion des profes sion nels de santé. L’accès aux pres ta tions
d’inter pré ta riat est diffi cile, coûteux, et néces site d’avoir pu anti ciper
et orga niser l’intervention.
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Pour la commu nauté sourde, les mesures compen sa toires – appa‐ 
reillage et implant – rendent compte d’une vision défi ci taire de la
surdité et d’une « idéo logie de la répa ra tion ». Si à l’adoles cence, sous
l’enjeu de la compa raison sociale, la quête iden ti taire vise plutôt à
masquer sa défi cience et à devenir normo- entendant, l’adulte sourd
tend à affirmer son iden tité spéci fique en se rappro chant de l’endo‐
groupe. Le retrait des prothèses audi tives ou le refus de l’implant
coïn cide alors, au- delà de l’insa tis fac tion liée à l’outil, avec des reven‐ 
di ca tions iden ti taires et l’essor d’un senti ment d’appar te‐ 
nance communautaire.
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Enfin il s’agit, dans les travaux de recherche, d’appré hender la
complexité des expé riences du handicap en consi dé rant davan tage
l’entre mê le ment de plusieurs rapports sociaux, et le carac tère cumu‐ 
latif des registres de  discriminations. A cet égard, les travaux
issus  des Black Disa bilty  Studies et plus parti cu liè re ment  des Black
Deaf Studies proposent de tisser des liens entre les diffé rentes expé‐ 
riences iden ti taires, et d’analyser l’inter sec tion de diffé rentes appar‐ 
te nances commu nau taires. Malgré la réfé rence à une histoire inter‐ 
na tio nale et natio nale commune, et une unifor mité de certaines
reven di ca tions, permet tant une compa raison des commu nautés
sourdes (par exemple en France et au Québec, Dalle- Nazébi et
Lachance, 2005), les contextes régio naux contri buent à des confi gu‐ 
ra tions iden ti taires et des mobi li sa tions collec tives singu lières, appe‐ 
lant à des analyses plus locales. Les langues des signes sont ainsi au
cœur des reven di ca tions locales, en deve nant des objets «  politico- 
identitaires  » (Gaucher, 2009), et le désir de recon nais sance des
parti cu la rités linguis tiques anime ces dynamiques. La Black American
Sign Language (BASL), constitue ainsi un dialecte issu de la langue des
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1  L’étude a été menée par le Centre de Ressources – Obser va toire des
Inadap ta tions et des Handi caps de Guade loupe (URIOPSS- CR-OIH), en
colla bo ra tion scien ti fique avec l’Univer sité des Antilles (labo ra toire ACTES),
et avec le soutien opéra tionnel de l’association Bébian Un Autre Monde.

2  Les Agences Régio nales de Santé (ARS) sont char gées du pilo tage régional
du système national de santé, en France.

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

4  La France hexa go nale ou métro po li taine, égale ment appelée la Métro pole,
désigne la partie de la Répu blique fran çaise loca lisée en Europe. Elle se
diffé rencie ainsi de la France d’outre- mer, c’est- à-dire les parties de la
Répu blique fran çaise préci sé ment situées en dehors du conti nent euro péen.
En 2018, un amen de ment a été déposé pour que le terme «  métro pole  »,
jugé colo nial, soit remplacé par « France hexa go nale » dans la Consti tu tion
fran çaise. Il fut rejeté en 2021. Le 23 mai 2023, l’Assem blée natio nale adopte
à l’unani mité un amen de ment deman dant l’abandon du terme « métro pole »
au profit d’« Hexa gone » dans la loi de program ma tion mili taire. Ces avan‐ 
cées séman tiques sont donc pour l’instant circons crites à ce texte, et
récentes  : ainsi, les travaux scien ti fiques, enquêtes natio nales ou textes
publics (par exemple, les rapports du Défen seur des Droits en France),
mentionnent encore les termes « métro pole » ou « France métro po li taine ».
Préci sons que l’usage de ces termes dans nos précé dents travaux (Ruffié et
Villoing, 2020 ; Villoing et al., 2016 : Ferez et Ruffié, 2015 ; Villoing et Ruffié,
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0103

Virapatirin, Pierre-Justin (2022). La
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2014) ne reflète aucu ne ment un posi tion ne ment néo- colonial, bien au
contraire. Nous nous atta chons, dans ce travail et dans de futures contri bu‐ 
tions, à respecter ces avan cées et à « déco lo niser les mots », selon l’inti tulé
de l’amen de ment à l’origine de l’examen de cette loi, et porté par le député
guade lou péen 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  L’Agence Régio nale de Santé Guade loupe (ARS) a comman dité l’enquête,
avec une insis tance pour mener celle- ci auprès de la popu la tion des
personnes sourdes et malen ten dantes dans son ensemble (sans restric tion à
la commu nauté sourde).

7  Le senti ment d’appar te nance à la commu nauté sourde et la recon nais‐ 
sance d’une iden tité cultu relle, histo rique et d’une langue parta gées par ses
membres, sont retrans crits dans l’écri ture du terme « Sourd », avec majus‐ 
cule, là où « sourd » renvoie à une condi tion physio lo gique, selon la distinc‐ 
tion issue de l’Univer sité Gallaudet entre « deaf » et « Deaf ». Si initia le ment
nous avions tenté de tenir compte de la neutra lité du discours et/ou de la
posture de l’infor ma teur (e.g., une ortho pho niste évoquant «  les sourds » ;
un Sourd, locu teur LSF et mili tant engagé dans le milieu asso ciatif,
mention nant « la citoyen neté des Sourds »), une harmo ni sa tion de l’écri ture
du terme (en minus cules) 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  Défen seur des droits, «  Appel à témoi gnages auprès des rési dents
d’outre- mer. Les outre- mer face aux défis de l’accès 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 Guade loupe  », Yanous.com, 15  février 2019,
https://www.yanous.com/tribus/sourds/sourds190215.html (consulté le
12 septembre 2024).

11  Ibid.

12  La LSF «  créole  » n’a pas d’exis tence offi cielle et son histoire n’a pas
encore été recons truite, mais les discours des inter viewés montrent bien
que des adap ta tions ont été effec tuées par rapport à la LSF, en témoigne
l’inté gra tion d’éléments du créole guadeloupéen.
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13  Respondent Driven Sampling (RDS), “échan tillon nage guidé par les
répon dants” (Hecka thorn, 1997). Cette procé dure d’échan tillon nage fait le
pari qu’en favo ri sant une impli ca tion des enquêté‐e‐s et la mobi li sa tion de
leurs réseaux person nels, on peut entre tenir une dyna mique de recru te‐ 
ment sur un nombre impor tant de vagues.

14  Caisse d’Allo ca tions Fami liales : orga nisme de droit privé, à compé tence
dépar te men tale, chargé de verser aux parti cu liers des pres ta tions finan‐ 
cières à carac tère fami lial ou social (pres ta tions légales).

15  Pôle Emploi, ancienne appel la tion  de France  Travail  (depuis janvier
2024)  : établis se ment public à carac tère admi nis tratif, chargé de l’emploi
en France.

16  Les Maisons Dépar te men tales pour les Personnes Handi ca pées MDPH
ont une mission d’accueil, d’infor ma tion, d’accom pa gne ment et de conseil
des personnes handi ca pées et de leur famille, ainsi que de sensi bi li sa tion
des citoyens au handicap.

17  Au sein des MDPH, c’est la commis sion des droits et de l’auto nomie des
personnes handi ca pées (CDAPH) qui est chargée de prendre les déci sions
ou de rendre les avis suite à l’évalua tion de la situa tion de handicap, réalisée
par une équipe pluri dis ci pli naire. Ces déci sions ou avis sont transmis aux
orga nismes compé tents pour l’attri bu tion de certains droits dont l’Allo ca‐ 
tion aux adultes handi capés (AAH), la Pres ta tion de compen sa tion du
handicap (PCH), ou encore la Recon nais sance de la qualité de travailleur
handi capé (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 (kréyòl gwadloupéyen) est une langue formée au
XVIIIème siècle à partir du fran çais, et reflé tant l’histoire de ses locu teurs :
les descen dants des esclaves des Antilles fran çaises, et d’immi grés venus
de l’Inde.

22  En Guade loupe, le crabe de terre est le mets tradi tionnel consommé
durant les fêtes de Pâques (notam ment dans le Matété a krab, plat à base de

https://www.defenseurdesdroits.fr/rapport-la-mise-en-oeuvre-de-la-convention-relative-aux-droits-des-personnes-handicapees-cidph-278
https://www.legifrance.gouv.fr/loda/article_lc/LEGIARTI000033220166
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-10/aides_auditives_avis.pdf
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crabes mijotés). Il s’agit d’une tradi tion héritée du temps de l’escla vage » (les
esclaves n’ayant pas le droit de consommer de la viande durant le Carême).

23  Le fruit à pain ou fruit de l’arbre à pain  (Arto carpus  altilis), égale‐ 
ment  appelé rimier, espèce tropi cale inexis tante en France conti nen tale.
Sans signe spéci fique, l’inter prète ou le locu teur en LSF doit donc décom‐ 
poser le terme en « fruit » et « pain » (l’aliment à base de farine et eau).

24  L’infor ma teur fait réfé rence au fait que les vendanges (la récolte du
raisin) ont lieu en septembre en France hexa go nale ; il n’y a pas de vignes en
Guade loupe, du fait des contraintes clima tiques. Une autre infor ma trice a
repris en entre tien l’exemple de septembre/du raisin  : «  par exemple
« septembre » on va dire, ça se signe comme « raisin » parce qu’il y a des
vendanges, et donc en France effec ti ve ment on a formé ici septembre égale
raisin. Mais en Guade loupe ça 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 iden tité, je
ne me recon nais pas dans cette langue ».

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

Français
Dans les terri toires fran çais d’Outre- Mer, les inéga lités sociales se doublent
d’inéga lités terri to riales, accen tuant le gradient social de santé et produi‐ 
sant une vulné ra bi lité parti cu lière. Étudier l’influence de la situa tion post- 
coloniale en Guade loupe sur les habi tudes de vie des personnes dites
handi ca pées suppose de rendre compte des « domi na tions enchâs sées » à
l’œuvre dans ces terri toires. L’enquête DECIBEL- G (DEfi Cience audI tive :
Besoins et Leviers en Guade loupe) porte sur la popu la tion sourde et malen‐ 
ten dante de l’archipel guade lou péen, à partir d’un recueil mixte (ques tion‐ 
naires et entre tiens), et en croi sant les sources infor ma tives (population- 
cible  : personnes sourdes et malen ten dantes, et leur entou rage ;
professionnels- acteurs de la surdité et du handicap, sur le terri toire). Les
données portent notam ment sur la parti ci pa tion sociale des personnes
sourdes et malen ten dantes, et les freins envi ron ne men taux qui la limitent,
en parti cu lier dans le champ sani taire. Les résul tats s’inscrivent dans la
lignée d’analyses socio- historiques des usages corpo rels et des mobi li sa‐ 
tions collec tives de personnes en situa tion de handicap en Guade loupe. Ils
montrent un rapport ambi va lent à la France hexa go nale et aux personnes
dites valides, entre quête d’assi mi la tion et d’égalité face au manque d’acces‐ 
si bi lité, et volonté d’éman ci pa tion par la reven di ca tion de spéci fi cités cultu‐ 
relles et corpo relles. Face au discours médical, le refus de la répa ra tion

https://www.guadeloupe.ars.sante.fr/projet-regional-de-sante-ii-2018-2023
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coïn cide, pour la commu nauté Sourde, avec des méca nismes de résis tance à
la domi na tion, et de reven di ca tions identitaires.

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

Mots-clés
Sourds, participation sociale, Guadeloupe, post-colonial

Keywords
Deaf, social participation, Guadeloupe, post-colonial
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Noé Carrière

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

Dans Undoing Suici dism : A Trans, Queer, Crip Approach to Rethin king
(Assisted) Suicide, Alexandre Baril remet en ques tion les pers pec tives
tradi tion nelles et norma tives du suicide et de l’accès au
suicide assisté 1. Il avance que les personnes suici daires subissent une
oppres sion struc tu relle et systé ma tique, soit le  suicidisme 2 et ce,
même au sein des mouve ments et champs d’études anti- oppressifs
(p.  7). Adop tant une approche inter sec tion nelle, il affirme que les
groupes margi na lisés sont parti cu liè re ment exposés au suici disme.
Baril avance que la primauté d’une approche préven tion niste en ce
qui a trait au suicide est une source de violence, voire qu’elle cause‐ 
rait plus de morts qu’elle ne sauve rait de vies. L’approche préven tion‐ 
niste prio ri se rait non pas la volonté, l’auto nomie et le bien- être des
personnes suici daires, mais plutôt leur (sur)vie dans le cadre d’une
«  injonc tion à la vie et à la futu rité (p.  11 3)  ». Faisant appel à une
alliance entre les études/théories queer, crip et trans, Baril pour suit
deux objec tifs, soit la théo ri sa tion et la problé ma ti sa tion du suici‐ 
disme ainsi que la recon cep tua li sa tion anti- oppressive du suicide
(assisté). À travers Undoing Suicidism, il lance un « […] appel à l’action
et à la mobi li sa tion collec tive par le biais d’une thana to po li tique, soit
une ‘poli tique de la mort’ (p. 8) ».

1

Tissé dans une inti mité propre à l’auto tha na to théorie, soit une
approche métho do lo gique offrant à l’auteur la possi bi lité de discuter
de (son) désir indi vi duel de mourir tout en encou ra geant la créa tion
d’une commu nauté de pairs parta geant cette expé rience, cet ouvrage

2
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se décline en deux prin ci pales sections. Dans la première, composée
de trois chapitres, Baril offre une recon cep tua li sa tion anti- oppressive
de la suicidalité 4. Le premier chapitre présente le suici disme en tant
que cadre théo rique et offre une discus sion critique portant sur les
modèles domi nants de concep tua li sa tion de la suici da lité (les
modèles médical, social et de justice sociale), incluant la litté ra ture en
suici do logie critique. Le second chapitre discute des possi bi lités
trans gres sives de l’appli ca tion des approches trans et queer à la suici‐ 
da lité tout en démon trant les limites de la litté ra ture. Baril y souligne
comment les pers pec tives trans et queer sur le suicide sont centrées
sur une injonc tion à la vie et à la futu rité, tout en passant sous silence
la ques tion du suicide assisté. Le troi sième chapitre discute de la
perti nence d’appli quer la  théorie crip et les études de la folie à la
suici da lité tout en rendant compte des lacunes de ces approches.
Baril démontre en effet que contrai re ment aux pers pec tives trans et
queer, la suici da lité n’est que très peu théo risée dans les études
critiques du handicap et de la folie et que les discus sions sur le
suicide assisté sont ancrées dans une pers pec tive suici diste, car le
suicide est cadré comme une option inap pro priée devant être évitée.

Composée des quatrième et cinquième chapitres, la deuxième
section du livre décons truit les approches exis tantes portant sur le
suicide assisté et propose un modèle alter natif basé sur une approche
de réduc tion des  risques 5. Le quatrième chapitre explore les
approches et discours du mouve ment pour l’accès à l’aide médi cale à
mourir et démontre que ce dernier est construit sur des bases
sanistes, capa ci tistes et suici distes qui diffé ren cient le suicide (vu
comme issu d’une déci sion irra tion nelle et injus ti fiée) de l’aide à
mourir (perçue comme une déci sion ration nelle et justi fiée). L’auteur
montre que les concep tua li sa tions actuelles du suicide assisté sont
élabo rées afin de protéger la vie (plutôt que de donner accès à la
mort) en se débar ras sant des sujets perçus comme étant « abjects » et
« irré cu pé rables » (p. 209). Démon trant ainsi que la concep tion domi‐ 
nante du suicide assisté est oppres sive de par sa nature même, Baril
déve loppe dans le cinquième chapitre un  modèle queercrip, anti
oppressif et inter sec tionnel. Ce modèle queercrip du suicide (assisté)
est basé sur une approche «  suicide- affirmative  » qui promeut
«  l’accom pa gne ment des personnes qui envi sagent de mourir par
suicide (assisté) pour les aider à prendre la déci sion la mieux
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informée possible (p. 218) ». Ce modèle repose sur la mise en place de
droits posi tifs pour les personnes suici daires et compor te rait
plusieurs avan tages, soit  : [1] la promo tion de la justice épis té mique
(recon naitre l’exper tise et la légi ti mité des personnes suici daires) ; [2]
la dimi nu tion du carac tère violent et l’isole ment des suicides  ; [3] la
dimi nu tion de l’impact que peut avoir le suicide sur les familles ; [4] le
poten tiel de sauver davan tage de vies que dans le modèle 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 discu tant de l’impor tance de
repenser les pratiques, normes et poli tiques entou rant la mort, et
plus spéci fi que ment le désir de mourir, afin de créer un monde plus
inclusif dans lequel les personnes dési rant mourir puissent le faire en
paix, entou rées de leur proches, en se sentant aimées.

Undoing Suicidism est une œuvre rigou reuse, nuancée, nova trice et
basée sur une revue appro fondie et exhaus tive de la litté ra ture. En
l'ab sence d'en tre tiens directs avec des personnes suici daires, Baril
intègre des récits issus de multiples sources pour engager un
dialogue avec les savoirs expé rien tiels. Cet ouvrage se veut un outil
inter sec tionnel de déso béis sance épis té mique, de créa tion de
commu nauté et de mouve ment social (p. 257-8). La théo ri sa tion par
Baril d’un modèle anti- oppressif du suicide assisté est d’autant plus
perti nente dans un contexte où l’accès à l’aide médi cale à mourir est
en constante mouvance et en (re)négo cia tion, et ce dans nombres de
pays (bien que Baril ne planifie pas l’aboli tion du système en place de
sitôt). Si l'ou vrage offre une synthèse complète du sujet, il serait
enrichi par une analyse histo rique plus appro fondie des origines de la
pers pec tive suici daire, ainsi que par une explo ra tion compa ra tive des
pers pec tives alter na tives présentes dans d'autres régions et cultures

4

Undoing  Suicidism est un ouvrage incon tour nable du fait de ses
apports multiples autant pour les milieux acadé miques, mili tants,
profes sion nels, commu nau taires et autres, ainsi que pour les
personnes concer nées direc te ment ou indi rec te ment par la suici da‐ 
lité. Bien que ce livre soit de nature acadé mique, Baril s’est engagé à
le rendre le plus acces sible possible, notam ment en ayant recours à
un style de rédac tion intel li gible et en y four nis sant un libre- accès 6.
Baril amène habi le ment le lectorat à repenser non seule ment au
suicide et à la suici da lité, mais aussi à la forma tion de connec tions
authen tiques, à la créa tion de commu nauté, à la résis tance et à la

5
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1  L’auteur se penche sur le contexte cana dien mais mentionne que la perti‐ 
nence  de Undoing  Suicidism dépasse les fron tières géogra phiques dans
lequel il a été écrit.

2  Le terme suicidisme fait réfé rence à l’oppres sion systé mique et systé ma‐ 
tique des personnes suicidaires

3  Toutes les cita tions sont issues de ma traduction

4  Chez Baril, la suici da lité est un terme englo bant les idées suici daires, les
tenta tives de suicide et les suicides accomplis.

5  De l’anglais « harm reduc tion » - ce terme est commu né ment traduit en
fran çais par « approche de réduc tion des méfaits » au Québec. Cepen dant,
le terme « méfait » détient une signi fi ca tion intrin sè que ment néga tive, voire
incri mi nante. Je propose donc d’utiliser la formu la tion « réduc tion des
risques », plus commune en Europe fran co phone, entre autres afin de
respecter l’esprit aboli tion niste de l’ouvrage de Baril).

6  Avec le support de la Faculté des sciences sociales de l’Univer‐ 
sité d’Ottawa.

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

Noé Carrière
Chercheur-e indépendant-e ; noecarriereb@gmail.com  
Titulaire d’une maîtrise en en Etudes féministes et de genre de l’Université
d’Ottawa, Noé Carrière se spécialise en études critiques de l’autisme, en études
critiques du handicap ainsi qu’en théories de l’affect et des émotions. Iel est
impliquée à plusieurs niveaux dans Autisme soutien, un organisme à but non-
lucratif créé pour et par des personnes autistes afin d’offrir un service de soutien

justice. Il permet de recon cep tua liser la mort non comme une fata lité
et une tragédie, mais comme un choix légi time et possi ble ment
éman ci pa teur dans un contexte où les possi bi lités de choisir
comment (ne pas) vivre semblent de plus en plus limitées.

http://host.docker.internal/cfla/index.php?id=363
mailto:noecarriereb@gmail.com


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

social, des activités éducatives et des outils de formation sur la neuroaffirmation.
Noé œuvre de plus à titre de chercheur·e indépendant·e.


