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Conocimientos sobre el autismo y
conocimientos autistas
Reflexión sobre las cuestiones epistemológicas y las
injusticias epistémicas que caracterizan la investigación y
el conocimiento en el ámbito del autismo

Marjorie Désormeaux-Moreau

PLAN

Introducción
¿Qué conocimientos son necesarios para comprender el autismo y la
experiencia de las personas autistas?
De la autoridad epistémica del conocimiento sobre el autismo a las
injusticias epistémicas que marcan el conocimiento autista

Injusticias hermenéuticas o interpretación errónea de las personas y las
perspectivas autistas
Injusticias del testimonio o descrédito e invalidación de las personas y
perspectivas autistas en la investigación
Injusticias contributivas o negativa de alistas a reconocer y utilizar los
conocimientos autistas

Neurodiversity Lite, o la instrumentalización de los conceptos de
neurodiversidad
Humildad epistémica y auto-desempoderamiento, o cómo romper con
prácticas que son fuente de injusticia epistémica y Neurodiversity Lite
Conclusión

TEXTE

In tro duc ción
En la in ter sec ción de la cien cia ocu pa cio nal  y los es tu dios crí ti cos
sobre el au tis mo - y, más am plia men te, los es tu dios sobre la dis ca pa‐ 
ci dad - mis ac ti vi da des de in ves ti ga ción están en rai za das en la in ter‐ 
sec ción entre mi co no ci mien to pro fe sio nal y cien tí fi co y mi co no ci‐ 
mien to ex pe rien cial y prác ti co. Como per so na au tis ta, afan ta sía y
pro so pag nós ti ca 2, me he en con tra do y me sigo en con tran do con la
al te ri za ción (“othe ring”); la in va li da ción de mi punto de vista, ex pe‐ 
rien cias e iden ti da des; la di ver si dad de fa cha da  (a veces lla ma da to ‐
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ke nis mo); y la ex clu sión - tanto en mi vida per so nal como en mi vida
aca dé mi ca y pro fe sio nal .4

Aun que ahora re co noz co que mi po si ción y mis ac ti vi da des de in ves‐ 
ti ga ción están in flui das por mis iden ti da des, mis ex pe rien cias per so‐ 
na les y mi ac ti vis mo (y vi ce ver sa), no siem pre fue así. Ni la edu ca ción
su pe rior ni los com pro mi sos al prin ci pio de mi ca rre ra aca dé mi ca te‐ 
nían nada que ver con el au tis mo. En aque lla época, que ría man te ner
una se pa ra ción clara y fran ca entre mi reali dad per so nal y mi reali dad
pro fe sio nal. Dos años des pués de con se guir mi tra ba jo ac tual como
pro fe so ra -y mien tras rea li za ba ta reas de vo lun ta ria do para una ini‐ 
cia ti va ciu da da na des ti na da a ofre cer apoyo so cial a per so nas a/Au‐ 
tis tas  a tra vés del chat - em pe cé a cues tio nar esta fron te ra que me
es for za ba por man te ner (para saber más, véase Désormeaux- Moreau
y Courcy, 2024). Esta ini cia ti va fue un ver da de ro ca ta li za dor y me
llevó a re orien tar com ple ta men te mis ac ti vi da des aca dé mi cas en
torno a mis iden ti da des como Au tis ta  y te ra peu ta ocu pa cio nal con
ex pe rien cia per so nal de dis ca pa ci dad. Mis ac ti vi da des aca dé mi cas y
mi pro gra ma de in ves ti ga ción se cen tran ahora en la ex pe rien cia vi vi‐ 
da por las per so nas a/Au tis tas adul tas y te ra peu tas ocu pa cio na les de
gru pos so cia les mi no ri za dos in fra rre pre sen ta dos en la pro fe sión.
Tam bién me in tere sa el apoyo entre pares y los en fo ques e ini cia ti vas
de sa rro lla dos y di ri gi dos por y para las per so nas im pli ca das (por
ejem plo, por y para per so nas a/Au tis tas o por y para te ra peu tas ocu‐ 
pa cio na les con ex pe rien cia per so nal de dis ca pa ci dad). Mi in ves ti ga‐ 
ción es com pro me ti da y mi li tan te.
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La re fle xión pro pues ta en este ar tícu lo se basa en las lec tu ras que he
rea li za do y en las in nu me ra bles con ver sa cio nes que he man te ni do en
los úl ti mos cinco años. Asi mis mo, se basa en ob ser va cio nes par ti ci‐ 
pan tes rea li za das en con gre sos cien tí fi cos, foros par ti ci pa ti vos y es‐ 
pa cios de co rre fle xión entre pares 7. Tam bién se ha nu tri do de los in‐ 
ter cam bios en los que he par ti ci pa do o de los que he sido tes ti go en
co mu ni da des vir tua les de per so nas a/au tis tas, así como en un grupo
vir tual pri va do de 7500 in ves ti ga do res a/Au tis tas, cuyo tra ba jo está
re la cio na do con el au tis mo. En esta re fle xión, me cen tro pri me ro en
las ten sio nes entre el co no ci mien to sobre el au tis mo y el co no ci mien‐ 
to au tis ta. A con ti nua ción, abor do las fuen tes y con se cuen cias de las
in jus ti cias epis té mi cas a las que se en fren tan los a/Au tis tas, así como
el fe nó meno de la Neu ro di ver sity Lite (la ins tru men ta li za ción de con‐

3



Conocimientos sobre el autismo y conocimientos autistas

cep tos re la cio na dos con la neu ro di ver si dad). Por úl ti mo, con clu yo ex‐ 
plo ran do cómo la hu mil dad epis té mi ca y una pos tu ra de auto- 
empoderamiento pue den ayu dar a rom per con las prác ti cas que son
fuen tes de in jus ti cia epis té mi ca y Neu ro di ver sity Lite.

¿Qué co no ci mien tos son ne ce sa ‐
rios para com pren der el au tis mo
y la ex pe rien cia de las per so nas
au tis tas?
Cuan do se trata del au tis mo y de las reali da des au tis tas, cho can dos
tipos prin ci pa les de co no ci mien to: el co no ci mien to sobre el au tis mo y
el co no ci mien to au tis ta. En la ac tua li dad, la mayor parte del co no ci‐ 
mien to pro fe sio nal y cien tí fi co dis po ni ble sobre el au tis mo, su ex pe‐ 
rien cia y las ex pe rien cias y ne ce si da des de las per so nas au tis tas se
basa en el de no mi na do co no ci mien to sobre el au tis mo. Este co no ci‐ 
mien to es pro du ci do por per so nas alis tas , es decir, per so nas que no
son a/Au tis tas. Este co no ci mien to es for mu la do y ar ti cu la do por y
den tro de gru pos de in ves ti ga do res, clí ni cos o pro fe sio na les de la
salud, y a veces in clu so den tro de gru pos de pa dres alis tas de niños
a/Au tis tas (Ber tils dot ter Rosq vist et al., 2023). La ma yo ría de las
veces, estos co no ci mien tos pro ce den de in ves ti ga cio nes sobre a/Au‐ 
tis tas rea li za das sobre las per so nas a/Au tis tas o, al menos, por per so‐ 
nas que no son abier ta men te a/Au tis tas (Dwyer et al., 2021), es decir
que no es un co no ci mien to ge ne ra do por o con a/Au tis tas (Chown et
al., 2017 ; Grant y Kara, 2021).

4
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Como do cen te en un pro gra ma de te ra pia ocu pa cio nal den tro de una
Fa cul tad de Me di ci na y Cien cias de la Salud, na ve go entre di ver sos
cam pos (salud, reha bi li ta ción, re la cio nes de ayuda, en se ñan za y pe da‐ 
go gía) en los que el co no ci mien to sobre el au tis mo pre va le ce de forma
casi mo no lí ti ca. Mi pro pia com pren sión del au tis mo, de quié nes son
las per so nas a/Au tis tas y de sus reali da des y po si bles ne ce si da des de
apoyo se basa en el co no ci mien to sobre el au tis mo ad qui ri do en el
con tex to de mi for ma ción, pero tam bién, y sobre todo, en mi pro pia
ex pe rien cia, en di ver sas con ver sa cio nes con otras per so nas a/Au tis‐ 
tas y en la con sul ta de di ver sos re cur sos pro du ci dos o co pro du ci dos
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por per so nas a/Au tis tas . En con se cuen cia, mi com pren sión se basa
en gran me di da en el co no ci mien to au tis ta, es decir, el co no ci mien to
pro du ci do por per so nas a/au tis tas, tal y como ha sido for mu la do y
ar ti cu la do por y en gru pos de per so nas a/Au tis tas (Ber tils dot ter
Rosq vist et al., 2023).

9

De la au to ri dad epis té mi ca del
co no ci mien to sobre el au tis mo a
las in jus ti cias epis té mi cas que
mar can el co no ci mien to au tis ta
El co no ci mien to sobre el au tis mo y el co no ci mien to au tis ta han evo‐ 
lu cio na do his tó ri ca men te en pa ra le lo, en con trán do se ra ra men te y
dis pu tán do se a me nu do los de re chos de in ter pre ta ción (Ber tils dot ter
Rosq vist et al., 2023). De bi do a la his to ria de me di ca li za ción y psi quia‐ 
tri za ción del au tis mo, es el co no ci mien to sobre el au tis mo el que no
solo se con si de ra más fia ble y con vin cen te, sino tam bién el más di‐ 
fun di do (Mu rray, 2018). Mi ob ser va ción en el co no ci mien to sobre el
au tis mo se suma a la de Vite Her nán dez (2022) sobre el es ta do del co‐ 
no ci mien to de la dis ca pa ci dad: la mayor parte del co no ci mien to ac‐ 
tual men te dis po ni ble pro vie ne de in ten tos de des cri bir a las per so nas
a/Au tis tas, sin nin gún diá lo go in ter sub je ti vo. Fruto de los in ten tos de
ex pli car de ter mi na dos com por ta mien tos au tis tas ob ser va dos por
per so nas que pro ce den y tra ba jan en en tor nos mé di cos, este co no ci‐ 
mien to se ca rac te ri za por una re tó ri ca pa to lo gi za do ra y de fi ci ta ria
(Chap man, 2019 ; Evans, 2013). Esta re tó ri ca do mi na los dis cur sos
cien tí fi cos, gu ber na men ta les y me diá ti cos (Le feb vre et al., 2023).

6

Aun que la in ves ti ga ción par ti ci pa ti va re pre sen ta una forma pro me te‐ 
do ra de in te grar el co no ci mien to au tis ta en la pro duc ción de co no ci‐ 
mien to sobre el au tis mo (den Hou ting, 2021; Fletcher- Watson et al.,
2019; Pic kard et al., 2022), el pri vi le gio his tó ri co con ce di do al co no ci‐ 
mien to au tis ta ha te ni do el efec to de des acre di tar, si len ciar e in vi si bi‐ 
li zar el co no ci mien to au tis ta, con tri bu yen do así a lo que los fi ló so fos
des cri ben como in jus ti cia epis té mi ca (Fric ker, 2007). En el caso de las
per so nas a/Au tis tas, las in jus ti cias epis té mi cas se pro du cen con
mayor fre cuen cia cuan do el co no ci mien to au tis ta se en fren ta al co‐
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no ci mien to y las pers pec ti vas sobre el au tis mo. Estas in jus ti cias se
mul ti pli can de bi do a la su per po si ción de re la cio nes de poder. Así, la
in vi si bi li za ción y el des cré di to de la pers pec ti va y ex pe rien cia de las
per so nas a/Au tis tas fe me ni nas y no bi na rias es in clu so más acen tua‐ 
da (Co vi lle y La llet, 2023), al igual que las de las per so nas y gru pos
a/Au tis tas que se en fren tan al cla sis mo, la he te ro nor ma ti vi dad, el ra‐ 
cis mo, etc.

In jus ti cias her me néu ti cas o in ter pre ta ‐
ción erró nea de las per so nas y las pers ‐
pec ti vas au tis tas
El hecho de que las in ter pre ta cio nes do mi nan tes sobre el au tis mo y
las vidas, ex pe rien cias y ne ce si da des de las per so nas au tis tas se
basen en co no ci mien tos pro du ci dos por per so nas alis tas con tri bu ye a
una in ter pre ta ción y re pre sen ta ción in co rrec tas de las per so nas y
pers pec ti vas au tis tas. Esta reali dad, a su vez, con tri bu ye a lo que los
fi ló so fos de no mi nan “in jus ti cia her me néu ti ca” (Fric ker, 2007), que
pone de re lie ve la na tu ra le za al ta men te pro ble má ti ca de la in ter pre‐ 
ta ción do mi nan te de las ex pe rien cias de las per so nas y los gru pos so‐ 
cia les mar gi na dos.

8

El co no ci mien to sobre el au tis mo tiene su ori gen en lo que se co no ce
como neu ro nor ma ti vi dad, es decir, un con jun to de nor mas, va lo res,
ex pec ta ti vas y prác ti cas que fa vo re cen for mas de pen sa mien to y fun‐ 
cio na mien to cog ni ti vo que se con si de ran “nor ma les”, “es tán dar” o “tí‐ 
pi cas” (Ca ta la, 2023). La neu ro nor ma ti vi dad cir cuns cri be lo que se in‐ 
ter pre ta como “apro pia do” y “acep ta ble” y lo que se in ter pre ta como
“des via do” o “in fe rior” en tér mi nos de for mas de per ci bir y ges tio nar
la in for ma ción sen so rial, modos de fun cio na mien to cog ni ti vo (in clui‐ 
dos los com po nen tes eje cu ti vos y aten cio na les), con tac to vi sual, ex‐ 
pre sio nes fa cia les, for mas de mo ver se o ex pre sar ideas, tono y tim bre
de voz y ritmo con ver sa cio nal (Ca ta la, 2023). En un mundo neu ro nor‐ 
ma ti vo, son las per so nas eti que ta das como “nor ma les” o “tí pi cas” las
que de ter mi nan lo que sig ni fi can “nor mal” y “acep ta ble” (Ben son,
2023 ; Ca ta la et al., 2021).

9

De bi do a for mas de ser y hacer que se des vían de la norma y, por
tanto, pa re cen poco con ven cio na les o inusua les, las per so nas a/Au ‐
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tis tas han sido (y si guen sien do) pa to lo gi za das, exa mi na das, di sec cio‐ 
na das y ana li za das por gru pos do mi nan tes que son “aje nos” a las
reali da des y ex pe rien cias del au tis mo (Ben son, 2023). Ade más, in ter‐ 
pre tar las ex pe rien cias au tis tas a tra vés del pris ma de la neu ro nor ma‐ 
ti vi dad a me nu do con du ce a in ter pre ta cio nes y re pre sen ta cio nes
erró neas de las per so nas y co mu ni da des a/Au tis tas y sus pers pec ti‐ 
vas. La “es ti mu la ción” y el ver ti do de in for ma ción (co no ci do como
“in fo dum ping”), ambos co mu nes entre las per so nas a/Au tis tas, son
bue nos ejem plos.

 10

Un nú me ro cre cien te de de ba tes ex plo ran cómo y por qué las for mas
de ser, ac tuar y co mu ni car se de las per so nas a/Au tis tas tien den a ser
ma lin ter pre ta das por las per so nas alis tas, con tri bu yen do así a una
per cep ción des fa vo ra ble de las per so nas a/Au tis tas (para una re vi‐ 
sión crí ti ca, véase Mit chell et al., 2021). Sin em bar go, cabe se ña lar que
la forma en que se per ci ben y ca li fi can los atri bu tos y com por ta mien‐ 
tos, in clui dos los de las per so nas a/Au tis tas, varía enor me men te
según la pers pec ti va y el con tex to (Grant y Kara, 2021). En este sen ti‐ 
do, se ha ob ser va do una gran ten sión entre la re pre sen ta ción do mi‐ 
nan te del au tis mo - bio mé di ca, pa to lo gi za do ra y de fi ci ta ria - y la re‐ 
pre sen ta ción que hacen las per so nas a/Au tis tas (Botha et al., 2022).
En ge ne ral, se están ale jan do del mo de lo pa to ló gi co (Ba ga tell, 2007;
Kapp, 2020) hacia mo de los de acep ta ción del au tis mo (Kapp et al.,
2013). La per cep ción que las per so nas a/Au tis tas tie nen de sí mis mas
suele ser in com pa ti ble con las in ter pre ta cio nes es tig ma ti za do ras do‐ 
mi nan tes, es pe cial men te las de ri va das de pers pec ti vas mé di cas.
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Al ta men te pro ble má ti ca, la in ter pre ta ción pa to lo gi zan te y de fi ci ta ria
de las ex pe rien cias o for mas de ser y hacer de las per so nas y gru pos
a/Au tis tas va acom pa ña da de pre jui cios muy es pe cí fi cos. Por ejem plo,
mien tras que casi todos los ser vi cios de apoyo for ma les ac ce si bles
para las per so nas a/Au tis tas se basan en la in ter pre ta ción de sus
reali da des y ne ce si da des por parte de los cui da do res a/Au tis tas y los
ser vi cios sa ni ta rios, mu chas per so nas a/Au tis tas adul tas se que jan de
la gu nas o des ajus tes entre sus ne ce si da des y los ser vi cios dis po ni bles
(Huang et al., 2022 ; Vogan et al., 2017). Esto se debe pro ba ble men te,
en gran parte, a que la gran ma yo ría de las in ter ven cio nes que se les
pro po nen están orien ta das hacia los “dé fi cits” y pre ten den mo di fi car
con duc tas con si de ra das “inapro pia das”, mien tras que son las si tua‐ 
cio nes de ais la mien to o des afi lia ción so cial las que cau san los im pac‐
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tos más ne ga ti vos en la salud men tal de las per so nas a/Au tis tas (Mil‐ 
ton y Sims, 2016).

Es tam bién sobre la base de las re pre sen ta cio nes so cia les es te reo ti‐ 
pa das y de fec tuo sas trans mi ti das por el co no ci mien to sobre el au tis‐ 
mo (o, más bien, sobre el lla ma do “tras torno del es pec tro au tis ta”) que
se de sa rro lla ron in ter ven cio nes del tipo ABA (aná li sis apli ca do del
com por ta mien to) o ICI (in ter ven ción in ten si va en el com por ta mien to)
y que, des gra cia da men te, se si guen uti li zan do. Muy con tro ver ti dos y
am plia men te cri ti ca dos den tro de las co mu ni da des a/Au tis tas, por
los gru pos de de fen sa de los de re chos de las per so nas a/Au tis tas y
por un nú me ro cre cien te de in ves ti ga do res y pro fe sio na les a/Au tis‐ 
tas, así como por al gu nos alis tas, estos en fo ques se basan fun da men‐ 
tal men te en la con for mi dad con la norma do mi nan te (es decir, la neu‐ 
ro nor ma ti vi dad) y re pre sen tan una forma de vio len cia con tra las per‐ 
so nas a/Au tis tas (para ejem plos de estas crí ti cas, véase Gi roux et al.
2021 ; Lynch 2019 ; Oui met 2023 ; Ram 2020).

13

In jus ti cias del tes ti mo nio o des cré di to
e in va li da ción de las per so nas y pers ‐
pec ti vas au tis tas en la in ves ti ga ción

La re pre sen ta ción ne ga ti va y de fi cien te de las per so nas a/Au tis tas
lleva a que sus pers pec ti vas sean des acre di ta das e in va li da das, in clu‐ 
so en temas que les con cier nen, de bi do a los pre jui cios de los in ter lo‐ 
cu to res alis tas. Este fe nó meno se co no ce como “in jus ti cia tes ti mo‐ 
nial” (Fric ker, 2007) y se re fie re al acto de no dar el de bi do cré di to al
tes ti mo nio o la con tri bu ción de una per so na de bi do a pre jui cios ex‐ 
plí ci tos o im plí ci tos. Me pa re ce evi den te que las re pre sen ta cio nes so‐ 
cia les es te reo ti pa das de lo que es el au tis mo están en la raíz de la di‐ 
co to mía ar ti fi cial (his tó ri ca y ac tual) que se pa ra a las per so nas que
pro du cen co no ci mien to o pres tan ser vi cios (alis tas o que se su po ne
que lo son) de las per so nas que son ob je to de co no ci mien to y re cep‐ 
to ras de ser vi cios (a/Au tis tas). Esta di co to mía reifi ca las prác ti cas
neu ro nor ma ti vas o ba sa das en una ló gi ca de “piedad- caridad” y ex pli‐
ca por qué el co no ci mien to y las ini cia ti vas de sa rro lla das por y para
las per so nas au tis tas se en fren tan al jui cio, al cues tio na mien to - 
insidioso o explícito-  e in clu so a la pre sión de la au to ri dad alís ti ca y
mé di ca.

14
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Dicho esto, un nú me ro cre cien te de in ves ti ga do res abier ta men te
a/Au tis tas, prin ci pal men te en paí ses an glo sa jo nes, se ha in tere sa do
por la pers pec ti va y las con di cio nes de vida de las per so nas y co mu‐ 
ni da des a/Au tis tas (Nuwer, 2020). In de pen dien te men te de sus ob je‐ 
tos de in ves ti ga ción o sus afi ni da des pa ra dig má ti cas y me to do ló gi cas,
los in ves ti ga do res a/Au tis tas tie nen un papel ines ti ma ble que de sem‐ 
pe ñar a la hora de per mi tir a las per so nas y co mu ni da des a/Au tis tas
reapro piar se y ac tua li zar sus pro pias his to rias, y li be rar se del mo no‐ 
po lio epis té mi co que los alis tas han man te ni do his tó ri ca men te sobre
sus ex pe rien cias (Ace ve do, en Dwyer et al., 2021). In evi ta ble men te en‐ 
rai za do en sus iden ti da des y ex pe rien cias como per so nas a/Au tis tas,
el co no ci mien to que estas per so nas ayu dan a pro du cir re pre sen ta a
me nu do una rup tu ra con el tra ba jo que adop ta una vi sión ex ter na y/o
ca pa ci tis ta del au tis mo (Co vi lle y La llet, 2023). Como mi co le ga Aman‐ 
di ne Ca ta la y yo dis cu ti mos en un ca pí tu lo de libro que se pu bli ca rá
en una obra co lec ti va edi ta da por Da mian Mil ton (Désormeaux- 
Moreau y Ca ta la, en pren sa), mu chos in ves ti ga do res creen que la di‐ 
ver gen cia entre sus pers pec ti vas y las de sus co le gas au tis tas se debe
no sólo a su iden ti dad au tis ta y a la in ter sec ción entre su ex pe rien cia
pro fe sio nal y su co no ci mien to ex pe rien cial, sino tam bién a su pos tu ra
crí ti ca hacia los dis cur sos y en fo ques neu ro nor ma ti vos. El tra ba jo de
va rios in ves ti ga do res abier ta men te a/Au tis tas está en rai za do en el
mo vi mien to neu ro queer  o en los Es tu dios crí ti cos del au tis mo
(véase, por ejem plo, Co di na, 2023 ; Wal ker y Ray ma ker, 2021).

15
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Estas pers pec ti vas son esen cia les para con tra rres tar el co no ci mien to
pro du ci do desde pers pec ti vas ex ter nas (como las pers pec ti vas alis tas)
y las pers pec ti vas uni ver sa li za do ras (Vite Her nan dez, 2022). Sin em‐ 
bar go, mu chos de los in ves ti ga do res a/Au tis tas con los que estoy en
con tac to ex pre san preo cu pa cio nes y ex pe rien cias di fí ci les en re la‐ 
ción con el cues tio na mien to de su ca pa ci dad para pro du cir y trans‐ 
mi tir co no ci mien to, lo que pone de ma ni fies to las dudas sobre su
cre di bi li dad. Estas in jus ti cias epis té mi cas mar gi nan las pers pec ti vas
au tis tas y des acre di tan a las per so nas a/Au tis tas en la pro duc ción de
co no ci mien to, ya que su po si cio na mien to las co lo ca bajo sos pe cha de
vio lar la neu tra li dad epis té mi ca cen tral en la con cep ción po si ti vis ta
de la cien cia (Botha, 2021). El én fa sis pues to en la ob je ti vi dad y la dis‐ 
tan cia su pues ta men te re que ri da en la in ves ti ga ción con du ce, por
tanto, a la re pro duc ción de in jus ti cias. Por un lado, los in ves ti ga do res
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alis tas, cuyo tra ba jo se cen tra en el au tis mo, re ci ben una le gi ti mi dad
casi sis te má ti ca, por que su su pues ta ob je ti vi dad les otor ga una cre di‐ 
bi li dad sis te má ti ca y om ni pre sen te (Botha, 2021). Por otro lado, los in‐ 
ves ti ga do res a/Au tis tas cuyo tra ba jo se cen tra en el au tis mo deben
jus ti fi car y de fen der cons tan te men te su par ti ci pa ción en la crea ción
del co no ci mien to (Botha, 2021). Con de ma sia da fre cuen cia, las con‐ 
clu sio nes de sus tra ba jos que dan in va li da das, cuan do no se les ex clu‐ 
ye por com ple to de las ini cia ti vas de de sa rro llo y pro duc ción de co‐ 
no ci mien to.

El re cien te pro ce so de re fle xión y con sul ta para la ela bo ra ción de fu‐ 
tu ras po lí ti cas pú bli cas sobre el au tis mo en Ca na dá (Aca dé mie ca na‐ 
dien ne des scien ces de la santé, s. d. : Aca de mia Ca na dien se de Cien‐ 
cias de la Salud, s.f.) es un ejem plo no ta ble. Con el ob je ti vo de com bi‐ 
nar los re sul ta dos de la in ves ti ga ción sobre el au tis mo con el co no ci‐ 
mien to ex pe rien cial, esta ini cia ti va se llevó a cabo bajo una di rec ción
cien tí fi ca to tal men te alis ta. De hecho, de las 34 per so nas im pli ca das
en el co mi té de di rec ción y los gru pos de tra ba jo mo vi li za dos en
torno a la ini cia ti va, 20 te nían (según sus bio gra fías -(Aca dé mie ca na‐ 
dien ne des scien ces de la santé, s. d.) . un doc to ra do y par ti ci pa ban
en la in ves ti ga ción como parte de su tra ba jo. De estas per so nas, nin‐ 
gu na era a/Au tis ta (o al menos abier ta men te au tis ta), pero una se
des cri bía como la madre (alis ta) de un adul to au tis ta. Sólo cinco de las
per so nas im pli ca das se iden ti fi ca ban ex plí ci ta men te como a/Au tis tas.
Los demás miem bros eran (su pues ta men te) pro fe sio na les alis tas o
(su pues ta men te) ma dres y pa dres alis tas de niños a/Au tis tas, sin un
doc to ra do ni pues to de in ves ti ga ción. Al final, aun que las per so nas
a/Au tis tas par ti ci pa ron en este pro ce so de re fle xión y con sul ta, la
au sen cia de in ves ti ga do res a/Au tis tas en sus ór ga nos de toma de de‐ 
ci sio nes, como el co mi té de di rec ción o los co mi tés de tra ba jo, re sul‐ 
ta pro ble má ti ca. De hecho, la par ti ci pa ción de per so nas a/Au tis tas en
esta in ves ti ga ción, aun que po si ti va, no es su fi cien te para ga ran ti zar
una ver da de ra co cons truc ción del co no ci mien to, de bi do a las di ná‐ 
mi cas de poder en juego (por ejem plo, alis tas ver sus a/Au tis tas; co‐ 
no ci mien to cien tí fi co ver sus co no ci mien to ex pe rien cial). Por lo tanto,
no haber im pli ca do a per so nas a/Au tis tas en la for ma ción y los pues‐ 
tos de in ves ti ga ción sobre el au tis mo puede haber li mi ta do la opor tu‐ 
ni dad de que las pers pec ti vas au tis tas in flu ye ran sig ni fi ca ti va men te
en el di se ño, la rea li za ción y la in ter pre ta ción de la in ves ti ga ción.
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Como ar gu men tan Mil ton y Bra cher (2013), la mar gi na ción de per so‐ 
nal de in ves ti ga ción a/Au tis ta y sus pers pec ti vas en la in ves ti ga ción
en cien cias so cia les sobre las reali da des y ex pe rien cias de otras per‐ 
so nas a/Au tis tas es epis te mo ló gi ca y éti ca men te pro ble má ti ca.

In jus ti cias con tri bu ti vas o ne ga ti va de
alis tas a re co no cer y uti li zar los co no ci ‐
mien tos au tis tas
De sa rro lla do en su ma yo ría sobre la base de pre jui cios neu ro nor ma ti‐ 
vos, el co no ci mien to sobre el au tis mo da poco o nin gún cré di to a la
ex pe rien cia y el co no ci mien to de las per so nas a/Au tis tas. Este fe nó‐ 
meno forma parte de lo que Dotson (2012) de no mi na la “in jus ti cia
con tri bu ti va”. Esto ocu rre cuan do los gru pos no do mi nan tes de sa rro‐ 
llan co no ci mien tos para in for mar sobre sus ex pe rien cias, pero los
gru pos do mi nan tes se nie gan a re co no cer los y uti li zar los, a pesar de
tener ac ce so a ellos.

18

A lo largo del tiem po, las per so nas a/Au tis tas han crea do una gran
can ti dad de re cur sos her me néu ti cos, al ter na ti vos al co no ci mien to
do mi nan te sobre el au tis mo, para ex pli car y dar sen ti do a su reali dad.
De sa rro lla do sobre la base de la ex pe rien cia vi vi da, el co no ci mien to
au tis ta cons ti tu ye un va lio so co no ci mien to ex pe rien cial, que no debe
con fun dir se con la ex pe rien cia vi vi da, la na rra ti va o el tes ti mo nio, ya
que de hecho se basa en una com pren sión cons trui da de las si tua cio‐ 
nes (Gar dien, 2019). El co no ci mien to au tis ta tiene sus raí ces no sólo
en la co lec ti vi za ción del co no ci mien to ex pe rien cial (es decir, una
com pren sión crí ti ca y po lí ti ca de esa ex pe rien cia [Leblanc- Omstead y
Mahi paul, 2022]), sino tam bién en el co no ci mien to prác ti co (en otras
pa la bras, el co no ci mien to cons trui do en la ac ción co ti dia na para re‐ 
fle xio nar y re sol ver los pro ble mas en con tra dos [Lé ziart, 2010]) por las
per so nas a/Au tis tas .
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La lle ga da de la Web ha de mos tra do ser una he rra mien ta ines ti ma ble
para pro mo ver el de sa rro llo y la di fu sión del co no ci mien to au tis ta
den tro de los gru pos y co mu ni da des a/Au tis tas. Sin em bar go, a pesar
del hecho de que las ideas y for mas de con ce bir o es tu diar el au tis mo
que se des vían del pen sa mien to y dis cur so do mi nan tes son aco gi das
con en tu sias mo tanto en las co mu ni da des a/Au tis tas como en las
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cien cias so cia les - piénsese, en par ti cu lar, en el doble pro ble ma de la
em pa tía (Mil ton, 2012) y en la apli ca ción del mo de lo de es trés mi no ri‐ 
ta rio a la po bla ción a/Au tis ta (Botha y Frost, 2020)-, estos re cur sos
lu chan por ha cer se un lugar junto al co no ci mien to do mi nan te sobre el
au tis mo. De hecho, son los que más a me nu do son des car ta dos o des‐ 
acre di ta dos por los gru pos do mi nan tes, entre los que se in clu yen los
pro fe sio na les sa ni ta rios y los in ves ti ga do res alis tas. Esta in jus ti cia es
el re sul ta do de lo que Pohlhaus (2012) de no mi nó “ig no ran cia her me‐ 
néu ti ca in ten cio nal”, que se pro du ce cuan do quie nes ocu pan una po‐ 
si ción do mi nan te se nie gan a re co no cer el co no ci mien to al ter na ti vo
(es decir, el co no ci mien to au tis ta) que les per mi ti ría com pren der
reali da des di fe ren tes de la suya. En la co mu ni dad cien tí fi ca, las in jus‐ 
ti cias con tri bu ti vas se ma ni fies tan es pe cial men te por el hecho de que
mu chas dis cu sio nes sobre neu ro di ver si dad, entre otras cosas, se han
pu bli ca do y se si guen pu bli can do en blogs, re vis tas vir tua les o ca pí tu‐ 
los de li bros, en lugar de en re vis tas re vi sa das por pares (Chap man y
Botha, 2023), que, a pesar de las nu me ro sas crí ti cas (Er tz scheid,
2018), se si guen pre sen tan do como la quin tae sen cia de la di vul ga ción
cien tí fi ca.

La des crip ción po pu lar y per sis ten te del au tis mo como un tras torno
de la co mu ni ca ción so cial está in trín se ca men te li ga da a las in jus ti cias
con tri bu ti vas a las que se en fren tan los in ves ti ga do res a/Au tis tas y a
la ig no ran cia her me néu ti ca in ten cio na da de los in ves ti ga do res y pro‐ 
fe sio na les alis tas. Dicha des crip ción se basa no solo en el re cha zo del
co no ci mien to au tis ta que cues tio na la re pre sen ta ción pa to lo gi za do ra
e in di vi dua li za do ra del au tis mo, sino tam bién en la ig no ran cia evi den‐ 
te del con cep to del doble pro ble ma de la em pa tía por parte de los
gru pos do mi nan tes. Pro pues to por Mil ton (2012) hace más de diez
años para ex pli car los pro ble mas de co mu ni ca ción entre per so nas
a/Au tis tas y per so nas alis tas, este con cep to es am plia men te acep ta‐ 
do en las co mu ni da des a/Au tis tas. Está res pal da do por va rios es tu‐ 
dios em pí ri cos (véase Mil ton et al., 2023). Tam bién es fá cil men te ac‐ 
ce si ble y am plia men te pu bli ci ta do. Por ejem plo, una bús que da en
Goo gle rea li za da el 9 de agos to de 2024 pro du jo al re de dor de
2.870.000 re sul ta dos (en 0,36 se gun dos) para las pa la bras clave “dou‐ 
ble problème de l'em pathie” y al re de dor de 36.000.000 (en 0,23 se‐ 
gun dos) para las pa la bras clave “dou ble em pathy pro blem”. La ne ga ti‐ 
va de los gru pos do mi nan tes a re co no cer y uti li zar este con cep to es
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una in jus ti cia que con tri bu ye a man te ner la falsa idea de que los pro‐ 
ble mas de co mu ni ca ción entre alis tas y a/Au tis tas se deben al fun‐ 
cio na mien to neu ro cog ni ti vo de estos úl ti mos (Mil ton et al., 2023) y a
sus su pues tos “dé fi cits y di fi cul ta des” de co mu ni ca ción. Esta in jus ti‐ 
cia con tri bu ye a in vi si bi li zar el hecho de que las in ter ac cio nes entre
per so nas alis tas y a/Au tis tas tie nen lugar en con tex tos mar ca dos por
re la cio nes de poder des igua les (Mil ton et al., 2022) que están en el
cen tro de las ex pe rien cias y el dis cur so de las per so nas a/Au tis tas.
Esto tam bién ge ne ra una cas ca da de pre jui cios, tres de los cua les se
ex pli can en los pá rra fos si guien tes.

En pri mer lugar, la ne ga ti va a re co no cer el pro ble ma de la doble em‐ 
pa tía con tri bu ye a per pe tuar la es tig ma ti za ción y la opre sión de las
per so nas y co mu ni da des a/Au tis tas. Ba sa das en prác ti cas neu ro nor‐ 
ma ti vas que des alien tan, ex clu yen y/o mar gi nan a las per so nas a/Au‐ 
tis tas, estas ideas pre con ce bi das a me nu do afec tan su po ten cial y u
con tri bu ción a la pro duc ción de co no ci mien tos. Por ejem plo, es pro‐ 
ba ble que las des cri ban como per so nas con las que es di fí cil in ter ac‐ 
tuar, co la bo rar o tra ba jar, lo que pro ba ble men te li mi ta rá las opor tu ni‐ 
da des a las que tie nen ac ce so.
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En se gun do lugar, ba sán do se en los su pues tos “dé fi cits y di fi cul ta des”
de co mu ni ca ción que se les atri bu ye a las per so nas a/Au tis tas, se les
im po nen di ver sas prác ti cas y téc ni cas de in ter ven ción, es pe cial men te
a los niños. Se trata de prác ti cas psi co so cia les o de reha bi li ta ción
des ti na das a de sa rro llar sus ha bi li da des so cia les y a “nor ma li zar” su
com por ta mien to so cial (Désormeaux- Moreau et al., 2024). El pro ble‐ 
ma de estas prác ti cas es que no res pon sa bi li zan su fi cien te men te a las
per so nas alis tas de la co mu ni ca ción neu ro mix ta -es decir, de la co‐ 
mu ni ca ción entre per so nas con iden ti da des y per fi les de no mi na dos
neu ro cog ni ti vos di fe ren tes, como es el caso de la co mu ni ca ción entre
per so nas alis tas y a/Autistas- , re for zan do así las des igual da des en la
co mu ni ca ción. De este modo, trans mi ten una ideo lo gía según la cual
los daños so cio po lí ti cos ma cro sis té mi cos (en este caso, la opre sión de
las per so nas a/Au tis tas) pue den re sol ver se a nivel in di vi dual im po‐ 
nién do les el apren di za je y la imi ta ción de for mas de ser y hacer que
se con si de ran “nor ma les” (Garland- Thomson, 2004).
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En ter cer y úl ti mo lugar, la ne ga ti va de los gru pos do mi nan tes a re co‐ 
no cer y uti li zar el con cep to del pro ble ma de la doble em pa tía hace
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que las per so nas a/Au tis tas re cu rran al ca mu fla je so cial (tam bién co‐ 
no ci do como en mas ca ra mien to). Dis cu ti do en gru pos y co mu ni da des
a/Au tis tas (Mil ton y Sims, 2016), el con cep to de ca mu fla je so cial es en
sí mismo un re cur so her me néu ti co al ter na ti vo mo vi li za do por las
per so nas a/Au tis tas para ex pli car las es tra te gias uti li za das para evi tar
la mar gi na ción, la es tig ma ti za ción y la ex clu sión. Sin em bar go, hace
re fe ren cia a un fe nó meno que se ig no ra de li be ra da men te en el co no‐ 
ci mien to bio mé di co do mi nan te y en las in ter pre ta cio nes del au tis mo,
lo que da lugar a la ne ga ción de la iden ti dad au tis ta y a la ne ga ti va a
pres tar los ser vi cios de apoyo so li ci ta dos de bi do a un per fil que no se
ajus ta a los es te reo ti pos del au tis mo. De hecho, el ca mu fla je so cial se
basa en el uso de di ver sas es tra te gias para ocul tar o mo di fi car, in te‐ 
lec tual men te o de otro modo, las res pues tas y reac cio nes in tui ti vas y
es pon tá neas para ajus tar se a las ex pec ta ti vas neu ro nor ma ti vas (Mi ller
et al., 2021; Pear son y Rose, 2021). El ca mu fla je so cial tiene mu chos
efec tos ad ver sos, como fa ti ga y ago ta mien to, es trés y an sie dad, con‐ 
fu sión y pér di da de iden ti dad y ais la mien to o au to ex clu sión, ade más
de estar co rre la cio na do con la dis mi nu ción del bien es tar, ma yo res
por cen ta jes de de pre sión y sui ci dio (Chap man y Botha, 2023).

Neu ro di ver sity Lite, o la ins tru ‐
men ta li za ción de los con cep tos
de neu ro di ver si dad
Neu ro di ver sity Lite (Neu meier, 2018) se re fie re al uso de la re tó ri ca de
los mo vi mien tos de neu ro di ver si dad sin una ver da de ra com pren sión
de sus pre mi sas sub ya cen tes. Con cre ta men te, se ma ni fies ta como
una de mos tra ción pú bli ca de apoyo a la neu ro in clu sión, sin nin gu na
com pren sión real de las pre mi sas que sus ten tan el pa ra dig ma de la
neu ro di ver si dad  y sin nin gún deseo de cam biar y trans for mar los
há bi tos y prác ti cas exis ten tes. Un as pec to cen tral del en fo que de la
Neu ro di ver sity Lite es la em pa tía fin gi da hacia los a/Au tis tas (y otras
per so nas neu ro mi no ri za das ), sin nin gún co no ci mien to real, ni res‐ 
pe to por la neu ro di ver si dad, ni com pren sión o com pa sión por la neu‐ 
ro mi no ri za ción (Désormeaux- Moreau y Ca ta la, en pren sa).
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Un claro ejem plo en la in ter sec ción de la in jus ti cia epis té mi ca y Neu‐ 
ro di ver sity Lite es el uso del tér mino neu ro di ver si dad. Efec ti va men te,
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el uso cada vez más fre cuen te del tér mino “neu ro di ver si dad” por
parte de los gru pos do mi nan tes a me nu do no tiene en cuen ta la com‐ 
ple ji dad y ri que za de las pers pec ti vas de las per so nas y mo vi mien tos
a/Au tis tas que están de trás del con cep to (para ejem plos de tra ba jos
ba sa dos en una com pren sión que ter gi ver sa el con cep to de neu ro di‐ 
ver si dad, véase Go Jef fe ries y Ahmed, 2022; Hoch mann, 2020; West‐ 
garth, 2024) y, la ma yo ría de las veces, os cu re ce los ma ti ces apor ta‐ 
dos por los de fen so res del mo vi mien to de la neu ro di ver si dad (Chap‐ 
man y Botha, 2023). Al ha cer lo, el con cep to se des po li ti za, hasta el
punto de vol ver se prác ti ca men te inú til y to tal men te in efi caz para
con tri buir a un cam bio real, y se des co nec ta por com ple to de la co‐ 
mu ni dad que lo ori gi nó (Désormeaux- Moreau y Ca ta la, en pren sa).
Por ejem plo, Sin ger (1998; 1999), cuyo tra ba jo re pre sen ta el pri mer es‐ 
tu dio so cial co no ci do del mo vi mien to de la neu ro di ver si dad, ape nas
se cita. El mo vi mien to co lec ti vo de trás de la con cep tua li za ción de la
neu ro di ver si dad es aún menos re co no ci do, y los in di vi duos y gru pos
que con tri bu ye ron a su apa ri ción casi nunca son re co no ci dos (Botha
et al., 2024). Peor aún, el tér mino neu ro di ver si dad se uti li za a me nu do
sin si quie ra hacer re fe ren cia al hecho de que es una idea de sa rro lla da
para de sa fiar la re pre sen ta ción pa to lo gi zan te del au tis mo y otros
per fi les neu ro cog ni ti vos . En mis ac ti vi da des aca dé mi cas, es pe cial‐ 
men te como parte de co mi tés de tra ba jo o al eva luar so li ci tu des de
becas, di ser ta cio nes o exá me nes de doc to ra do, a veces ob ser vo que
las per so nas y los equi pos se re fie ren a la neu ro di ver si dad, o in clu so
afir man que el pa ra dig ma de la neu ro di ver si dad guía su tra ba jo o su
en fo que, aun que al mismo tiem po man tie nen un dis cur so es tig ma ti‐ 
za dor y pa to lo gi za dor, ba san do sus ac ti vi da des en una in ter pre ta ción
de fi ci ta ria o al menos nor ma ti va de los com por ta mien tos y for mas de
ser y hacer de las per so nas a/Au tis tas - y otras per so nas neu ro di ver‐ 
sas, o pro po nien do in ter ven cio nes cen tra das en el de sa rro llo de ha bi‐ 
li da des in di vi dua les y la nor ma li za ción (para más ejem plos y una re‐ 
fle xión pro fun da, véase Désormeaux- Moreau y Ca ta la, en pren sa).
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Estas y otras prác ti cas re la cio na das son pro ble má ti cas y per ju di cia‐ 
les. En pri mer lugar, los dis cur sos que des cri ben los per fi les neu ro‐
cog ni ti vos uti li zan do un len gua je pa to lo gi za dor y de fi ci ta rio -como
ocu rre cuan do ha bla mos del lla ma do “tras torno del es pec tro au tis ta”
(o del lla ma do “tras torno por dé fi cit de aten ción” o “tras torno en la
ad qui si ción de la coor di na ción”) son in com pa ti bles con los mo vi mien‐
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tos de la neu ro di ver si dad. En reali dad, el ob je ti vo fun da men tal de
estos mo vi mien tos es re sis tir y des mon tar la je rar quía so cial men te
cons trui da de los per fi les neu ro cog ni ti vos (Ca ta la, 2023) y, en con se‐ 
cuen cia, su pa to lo gi za ción. En este sen ti do, las per so nas com pro me‐ 
ti das con la neu ro di ver si dad deben pro mo ver y pro po ner un vo ca bu‐ 
la rio y unas pers pec ti vas que rom pan con el mo de lo mé di co (Le feb vre
et al., 2023). En se gun do lugar, la ten den cia ge ne ra li za da a uti li zar in‐ 
dis tin ta men te los tér mi nos “neu ro di ver si dad” y “neu ro di ver gen cia”
(por ejem plo, al re fe rir se a una per so na neu ro di ver sa o a una per so na
preo cu pa da por la neu ro di ver si dad) re fle ja tam bién una mala com‐ 
pren sión de lo que es la neu ro di ver si dad, a saber, un hecho na tu ral
que co rres pon de a la am pli tud de la va ria ción neu ro cog ni ti va que ca‐ 
rac te ri za a la es pe cie hu ma na/hu ma ni dad (Sin ger, 1999). Tales usos
son gra ma ti cal y con cep tual men te in co rrec tos , ade más de con tri‐ 
buir a negar el ma les tar neu ro nor ma ti vo en re la ción con el au tis mo y
la neu ro mi no ri za ción, re for zan do así el es tig ma aso cia do a ellos (Ca‐ 
ta la, 2023). En ter cer y úl ti mo lugar, las prác ti cas di ri gi das a de sa rro‐ 
llar las ca pa ci da des in di vi dua les de las per so nas a/Au tis tas con el ob‐ 
je ti vo de nor ma li zar las (por ejem plo, gru pos de de sa rro llo de ha bi li‐ 
da des so cia les, pro to co los de des en si bi li za ción sen so rial, en fo ques
con duc tua les que apun tan a su pri mir los mo vi mien tos de au to es ti‐ 
mu la ción) re pre sen tan el pa ro xis mo de la ins tru men ta li za ción del pa‐ 
ra dig ma y los mo vi mien tos de la neu ro di ver si dad. Ba sa das en una ló‐ 
gi ca de nor ma li za ción, estas prác ti cas nie gan o li mi tan las for mas de
ser, pen sar, ha blar, hacer y vivir que se des vían de la neu ro nor ma ti vi‐ 
dad. La re sis ten cia a la es tan da ri za ción es fun da men tal para el ac ti‐ 
vis mo de la neu ro di ver si dad. En este punto, y en con tra de una crí ti ca
común al dis cur so do mi nan te, las pers pec ti vas ba sa das en la neu ro di‐ 
ver si dad no cues tio nan todas las for mas de in ter ven ción ni todos los
as pec tos del en fo que mé di co. De hecho, re cha zan es pe cí fi ca y úni ca‐ 
men te las in ter ven cio nes y los en fo ques que pre ten den “nor ma li zar”
a la per so na para ha cer la in dis tin gui ble de sus igua les neu ro nor ma li‐ 
za dos (Kapp, 2020), eli mi nan do for mas de ser o de hacer que des‐ 
agra dan a los gru pos do mi nan tes, pero que sin em bar go be ne fi cian a
los a/Au tis tas  (u otras per so nas neu ro nor ma li za das) (Ber tils dot ter
Rosq vist et al., 2023). Ade más de per ju di car di rec ta men te a los a/Au‐ 
tis tas, las prác ti cas di ri gi das a de sa rro llar las ca pa ci da des in di vi dua les
no va lo ran ver da de ra men te la neu ro di ver si dad, ya que pier den la
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opor tu ni dad de lo ca li zar el ori gen de las di fi cul ta des en con tra das en
el en torno, en lugar de si tuar las en el in di vi duo. De hecho, una com‐ 
pren sión ver da de ra men te ba sa da en la neu ro di ver si dad ex pli ca la ex‐ 
pe rien cia de la dis ca pa ci dad, como la an gus tia de las per so nas au tis‐ 
tas (y otras per so nas neu ro mi no ri za das), en tér mi nos de ba rre ras so‐ 
cia les y am bien ta les, en lugar de cues tio nes mé di cas (Chap man y
Botha, 2023).

Hu mil dad epis té mi ca y auto- 
desempoderamiento, o cómo rom ‐
per con prác ti cas que son fuen te
de in jus ti cia epis té mi ca y Neu ro ‐
di ver sity Lite
Nues tra po si ción so cial con di cio na nues tro ac ce so al co no ci mien to y
nos im po ne li mi ta cio nes epis té mi cas. En con se cuen cia, es esen cial
adop tar una pos tu ra de hu mil dad epis té mi ca, que im pli ca re co no cer
nues tra ig no ran cia o falta de com pren sión de bi do a nues tra ex pe‐ 
rien cia si tua da y, por tanto, li mi ta da. En este punto, y como lo ar ti cu‐ 
la la teo ría de los pun tos de vista y otros tra ba jos re la cio na dos con los
pun tos de vista epis te mo ló gi cos, todo co no ci mien to es si tua do, es
decir, ins cri to en un con tex to his tó ri co, cul tu ral y ma te rial es pe cí fi co
(Flo res Es pí no la, 2012; Har ding, 2004). Por ello, con vie ne re cor dar que
la me di ca li za ción y psi quia tri za ción del au tis mo y de las per so nas
a/Au tis tas es un re fle jo de la lla ma da “nor ma li dad”, tal y como se de fi‐ 
ne en la ac tua li dad. Las ca pa ci da des y ras gos que se va lo ran va rían
según la época, la cul tu ra y el lugar, lo que sig ni fi ca que las ex pe rien‐ 
cias hu ma nas que se pa to lo gi zan y des cri ben como “tras tor nos” cam‐ 
bian a me di da que evo lu cio na la so cie dad. Re cor de mos, por ejem plo,
el des tino de la “ho mo se xua li dad”, que fue eli mi na da del Ma nual Diag‐ 
nós ti co y Es ta dís ti co de los Tras tor nos Men ta les de 1973 en res pues ta
a las de man das y ac cio nes de gru pos mi li tan tes (Des cher, 2015).
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En úl ti ma ins tan cia, el pro ble ma no es que las per so nas au tis tas in‐ 
ves ti guen y con tri bu yan al de sa rro llo del co no ci mien to sobre las ex‐ 
pe rien cias, vidas y ne ce si da des de las per so nas a/Au tis tas. Al con tra‐
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rio, es po si ble que las per so nas au tis tas uti li cen la in ves ti ga ción y su
con di ción de in ves ti ga do res para do cu men tar el co no ci mien to au tis‐ 
ta y am pliar las pers pec ti vas de las per so nas a/Au tis tas (véase, por
ejem plo, Aca de mic Au tism Spec trum Part nership in Re search and
Edu ca tion, s.f.; Courcy, 2021). El pro ble ma ra di ca sobre todo en la uni‐ 
ver sa li za ción de las in ter pre ta cio nes au tis tas y la ne ga ción, o in clu so
el des cré di to, de la pers pec ti va de las per so nas y co lec ti vos a/au tis‐ 
tas. En este sen ti do, cuan do los gru pos do mi nan tes no re co no cen sus
li mi ta cio nes epis té mi cas y se re sis ten a las apor ta cio nes de las per so‐ 
nas a/Au tis tas -como se ha ex pli ca do e ilus tra do en los pá rra fos
anteriores-  ponen de ma ni fies to su ig no ran cia ac ti va y arro gan cia
epis té mi ca. Por ello, la toma de con cien cia de que su com pren sión e
in ter pre ta ción es do ble men te par cial (y ar bi tra ria) es esen cial para
que estos gru pos asu man la res pon sa bi li dad de acer car se a los demás
para am pliar sus pers pec ti vas (Vite Her nán dez, 2022) y, en con se‐ 
cuen cia, avan zar hacia una com pren sión más justa y ma ti za da que
sólo la co- construcción del co no ci mien to hace po si ble. Las per so nas
que per te ne cen a los gru pos do mi nan tes tam bién deben re co no cer
los pri vi le gios que les con fie re su con di ción de neu ro nor ma li za dos y
re vi sar sus fun cio nes y su par ti ci pa ción, como pa dres, o tra ba jan do
en di ver sos cam pos, ya sea el de la in ves ti ga ción , la salud o la edu ca‐ 
ción, , por ejem plo. Deben es for zar se por re du cir su poder y sus lazos
de com pli ci dad y con ni ven cia con la ma yo ría neu ro nor ma li za da
(Désormeaux- Moreau y Courcy, 2024). En este sen ti do, para de cons‐ 
truir y des man te lar el pri vi le gio, pri me ro deben re co no cer que lo en‐ 
car nan y com pren der cómo se ma te ria li za en la vida co ti dia na (Vite
Her nan dez, 2022). A con ti nua ción, deben adop tar una pos tu ra y una
prác ti ca de auto- desempoderamiento: en este sen ti do, es esen cial
que re nun cien al ex ce so de pri vi le gios que les con fie re la neu ro nor‐ 
ma ti vi dad, por que un pri vi le gio que no se re dis tri bu ye se man tie ne
(Désormeaux- Moreau y Courcy, 2024).

Con clu sión
En rai zán do me en la in ter sec ción de mi co no ci mien to ex pe rien cial,
pro fe sio nal y cien tí fi co -como in ves ti ga do ra y como per so na autista- 
ex plo ré y ex pu se las ten sio nes exis ten tes entre el co no ci mien to sobre
el au tis mo y los co no ci mien tos au tis tas, al tiem po que re fle xio na ba
sobre su an cla je (¡todo menos la ob je ti vi dad!) en la neu ro nor ma ti vi‐
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dad. A este res pec to, con vie ne re cor dar las con se cuen cias ne fas tas
de las in jus ti cias her me néu ti cas, tes ti mo nia les y con tri bu ti vas que
afec tan la ca pa ci dad de las per so nas a/Au tis tas para co no cer, pro du‐ 
cir y trans mi tir co no ci mien tos. Las per so nas a/Au tis tas son per fec ta‐ 
men te ca pa ces de pro du cir y mo vi li zar co no ci mien to para ex pli car y
dis cu tir sus ex pe rien cias, pro po nien do una com pren sión al ter na ti va a
las ideas do mi nan tes que pa to lo gi zan e in fe rio ri zan sus reali da des.
Sin em bar go, los pre jui cios neu ro nor ma ti vos que es truc tu ran los sis‐ 
te mas y co rrien tes do mi nan tes de pro duc ción de co no ci mien to tien‐ 
den a ig no rar, des acre di tar o ins tru men ta li zar las ex pe rien cias y
pers pec ti vas de las per so nas a/Au tis tas. Los con cep tos de ex trac ti‐ 
vis mo epis té mi co y Neu ro di ver sity Lite son úti les para ilus trar y de‐ 
nun ciar estos fe nó me nos.

Como he dicho en mi in tro duc ción, mi in ves ti ga ción es com pro me ti‐ 
da y mi li tan te. Esta pos tu ra, que va en con tra de la ideo lo gía do mi‐ 
nan te que de fien de la neu tra li dad y la ob je ti vi dad en la in ves ti ga ción,
pro vo ca a me nu do crí ti cas, como ocu rre en Que bec (Ca na dá) (Vei‐ 
lleux, 2023), donde vivo y tra ba jo. Sin em bar go, toda in ves ti ga ción y
toda re la ción con el co no ci mien to están so cial e his tó ri ca men te si‐ 
tua das. Las mías lo están, al igual que las de los in ves ti ga do res que
per te ne cen a gru pos do mi nan tes y pre ten den rea li zar una in ves ti ga‐ 
ción neu tral, ob je ti va e im par cial.
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El rol mi li tan te es un tema que ha re ci bi do re la ti va men te poca aten‐ 
ción en el con tex to de la in ves ti ga ción fran có fo na sobre la dis ca pa ci‐ 
dad (Vei lleux, 2023), y menos aún en el con tex to de la in ves ti ga ción
fran có fo na sobre el au tis mo. Sin em bar go, adop tar una pos tu ra mi li‐ 
tan te es útil (¡in clu so esen cial!) para una re eva lua ción crí ti ca del pen‐ 
sa mien to do mi nan te en las cien cias so cia les (Sa lo mon Cavin et al.,
2021), pero tam bién en un sen ti do más am plio. Cul ti van do una pos tu‐ 
ra de hu mil dad epis té mi ca y adop tan do, de pen dien do de nues tras
res pec ti vas iden ti da des y po si cio nes, una pos tu ra com pro me ti da y
mi li tan te, una pos tu ra de auto- desempoderamiento o una com bi na‐ 
ción de estas pos tu ras, es pe ro que po da mos trans for mar las prác ti cas
de in ves ti ga ción y la pro duc ción de co no ci mien to sobre el au tis mo y
las ex pe rien cias y ne ce si da des de las per so nas a/Au tis tas. Y es pe ro
que, al ha cer lo, des man te le mos nues tras so cie da des neu ro nor ma ti vas
y co- construyamos es pa cios de in ter cam bio y apren di za je que pro‐ 
mue van su eman ci pa ción e in clu sión total.
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lun ta rias y que no aso cio los ras gos de un ros tro con una per so na co no ci da.

3  La di ver si dad de fa cha da es una “prác ti ca me dian te la cual un grupo u
or ga ni za ción in te gra a per so nas de orí ge nes "di ver sos" como forma de pro‐ 
te ger se de acu sa cio nes de dis cri mi na ción o para pa re cer in clu si vo y equi ta‐ 
ti vo” (Of fi ce qué bé cois de la lan gue française, 2024. Tra duc ción libre).

4  Tra duc to ra : María Fer nan da Aren tsen

5  Cuan do me re fie ro a otras per so nas, uti li zo el tér mino “a/Au tis ta” como
sus tan ti vo común para re co no cer que al gu nas per so nas: i) se con si de ran a
sí mis mas au tis tas (con mi nús cu la para re fle jar que se trata de un es ta do,
con di ción o forma de ser) y otras ii) se iden ti fi can como au tis tas (con ma‐ 
yús cu la, por que forma parte de su iden ti dad y cul tu ra). Este uso se ins pi ra
en una con ven ción ob ser va da en las co mu ni da des s/Sor das.

6  Me iden ti fi co como Au tis ta (con ma yús cu la) por que con si de ro que el au‐ 
tis mo forma parte de mi iden ti dad y mi cul tu ra.

7  Me gus ta ría ex pre sar mi gra ti tud a mis com pa ñe ras a/Au tis tas y mis co‐ 
le gas con las que he po di do de ba tir sobre neu ro nor ma ti vi dad, co mu ni ca‐ 
ción neu ro mix ta, in jus ti cias epis té mi cas y po si cio na mien to si tua do. Mi es‐ 
pe cial agra de ci mien to a Isa be lle Courcy y Aman di ne Ca ta la por las es ti mu‐ 
lan tes y en ri que ce do ras con ver sa cio nes que me lle va ron a ar ti cu lar el pen‐ 
sa mien to pro pues to en este ar tícu lo.

8  No pongo en ma yús cu las el tér mino “alis ta” por que no se uti li za para
des cri bir una cul tu ra y una his to ria com par ti das.

9  De ma sia do nu me ro sos para enu me rar los, estos re cur sos in clu yen obras
de fic ción (como La dif fé ren ce in vi si ble, de Julie Da chez; A Kind of Spark, de
Elle McNi coll; L'As pi nau te: une As per ger en vo ya ge sur Terre, de Laura Bres‐ 
son; Mé con nais sa ble, de Va lé rie Jes si ca La por te), no fic ción (como Notre Ri‐ 
ches se, del co lec ti vo Aut'Créa tifs; Been There. Ya lo he hecho. ¡Inténtalo! : An
Aspie's Guide to Life on Earth, ed it ado por Tony At twood, Craig R. Evans y
Anita Lesko; The Aut ism and Neurodi versity Self- Advocate Hand book, de Barb
Cook y Yenn Pur kis), blogs (entre ellos Bleuet Aty pique; Neuro Clastic -
Change | Di ver gently; Neur oqueer - The Writ ings of Dr Nick Walker), pod‐ 
casts (entre ellos The Aut ism and Neurodi versity Self- Advocate Hand book, de
Barb Cook y Yenn Pur kis) y otros. Nick Walker), pod casts (entre ellas Les
Neurodi ver tis santes, de Solène Métayer, Fran Del houme y Mélissa St- Louis;
Neurodi ver gent Mo ments, de Joe Wells y Abigo liah Schamaun; Uniquely
Human: The Pod cast, de Barry Priz ant y Dave Finch; [Re]framed, de Re fram‐ 
ing Aut ism).
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10  La es ti mu la ción se per ci be a me nu do como per tur ba do ra y se in ter pre ta
erró nea men te como dis trac ción o bús que da de aten ción. En la prác ti ca, se
ca rac te ri za por mo vi mien tos re pe ti ti vos de au to es ti mu la ción que de sem pe‐ 
ñan un papel clave en la au to rre gu la ción, como sa cu dir las pier nas, me cer‐ 
se, dar gol pe ci tos con los dedos, ri zar se el pelo, ga ra ba tear, can tar o hacer
vo ca li za cio nes re pe ti ti vas (Désormeaux- Moreau et al., 2024). El vol ca do de
in for ma ción suele aso ciar se a una falta de con trol so cial o de con si de ra ción
hacia los demás. Sin em bar go, es una forma le gí ti ma de co mu ni ca ción, que
se ma ni fies ta en un dis cur so apa sio na do y de ta lla do sobre un tema de in te‐ 
rés (Désormeaux- Moreau et al., 2024).

11  El mo vi mien to neu ro queer adop ta un en fo que crí ti co de la cons truc ción
del co no ci mien to sobre el au tis mo y las ex pe rien cias y ne ce si da des de las
per so nas au tis tas. Tra ba ja para de mos trar y des man te lar las re la cio nes de
poder que, en tér mi nos de gé ne ro, se xua li dad y dis ca pa ci dad, tiñen el co no‐ 
ci mien to sobre el au tis mo (Yer geau, 2018).

12  Campo de es tu dio in ter dis ci pli na rio ini cia do y lle va do ade lan te por per‐ 
so nas au tis tas que adop tan las pre mi sas de la neu ro di ver si dad, el co no ci‐ 
mien to en car na do y el co no ci mien to ex pe rien cial, los es tu dios crí ti cos del
au tis mo cues tio nan las re la cio nes de poder que in flu yen en la con cep tua li‐ 
za ción del au tis mo y la pro duc ción de co no ci mien to re la cio na do (Ma lli ped di
y Van Daa len, 2022; Woods et al., 2018). Sobre este tema, véase Le feb vre et
alii, 2023.

13  El co no ci mien to au tis ta tam bién puede ser un co no ci mien to trans ver sal
(por ejem plo, ex pe rien cial, prác ti co, pro fe sio nal o cien tí fi co), de pen dien do
de las fun cio nes y otras iden ti da des de los au tis tas que lo pro du cen.

14  Pro pues to como una crí ti ca a la teo ría de la mente, el pro ble ma de la
doble em pa tía des ta ca la na tu ra le za so cial men te si tua da de la co mu ni ca ción
y la re ci pro ci dad so cial (Mil ton et al., 2023). Ofre ce una ex pli ca ción al ter na‐ 
ti va para en ten der la rup tu ra ob ser va da en el en ten di mien to mutuo entre
per so nas ali tis tas y a/Au tis tas (o cual quier actor so cial con di fe ren tes dis‐ 
po si cio nes), en fa ti zan do la im por tan cia del es pa cio in ter ac cio nal (Mil ton,
2012). Por lo tanto, el pro ble ma de la doble em pa tía nos per mi te des cri bir
los pro ble mas inhe ren tes a la in com pren sión del es ta do men tal del otro
como un fe nó meno mutuo, re sul tan te del hecho de que dos pers pec ti vas in‐ 
ten tan em pa ti zar pero no lo con si guen (Bren ner, 2023).

15  Wal ker (2014, 2021) re cuer da y re su me las tres pre mi sas de la neu ro di‐ 
ver si dad: (1) la neu ro di ver si dad es una forma na tu ral y vá li da de di ver si dad
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hu ma na; (2) pen sar que exis te algo así como un ce re bro o un fun cio na mien‐ 
to neu ro cog ni ti vo "nor mal" o "mejor" es una fic ción cul tu ral men te cons trui‐ 
da que no es más vá li da que la idea de que exis te, por ejem plo, un gé ne ro o
una cul tu ra más "nor mal" que otra; y (3) las di ná mi cas de pri vi le gio y poder
inhe ren tes a la neu ro di ver si dad son si mi la res a las di ná mi cas so cia les ex‐ 
pre sa das en re la ción con otras for mas de di ver si dad hu ma na, por ejem plo,
la etnia, el gé ne ro, la cul tu ra.

16  Una per so na está neu ro me nor ma li za da cuan do tiene un per fil neu ro cog‐ 
ni ti vo des cri to como "neu ro di ver gen te" (o "neu ro atí pi co"). El tér mino "neu‐ 
ro me no ri za do" con tras ta con "neu ro nor ma li za do", que des cri be per fi les
neu ro cog ni ti vos de no mi na dos "neu ro tí pi cos". Estos tér mi nos ponen de re‐ 
lie ve las di ná mi cas de poder y las cues tio nes de pri vi le gio y mar gi na ción en
las que se basan la crea ción y la di fe ren cia ción de las ca te go rías neu ro cog‐ 
ni ti vas (Ca ta la, 2023).

17  Na ci do a fi na les de la dé ca da de 1990 en co mu ni da des vir tua les a/au tis‐ 
tas, el mo vi mien to de la neu ro di ver si dad ha sido res pal da do desde en ton ces
por otros gru pos y per so nas cuyo per fil neu ro cog ni ti vo está de va lua do en
re la ción con las nor mas do mi nan tes, in clui dos los que se con si de ran con
"tras torno por dé fi cit de aten ción", los que tie nen un per fil dis lé xi co (es
decir, dis lé xi co, dis fá si co, di sor to grá fi co, dis pra xi co...) o un per fil de Tou ret‐ 
te, entre otros.

18  Co lec ti vos como la hu ma ni dad, equi pos de tra ba jo, gru pos es co la res, fa‐ 
mi lias, etc. pue den ser neu ro di ver sos, pero no los in di vi duos.

19  Pen se mos sobre todo en la re pre sión del stim ming o eco la lia, común en
los plan tea mien tos neu ro nor ma ti vos do mi nan tes.

RÉSUMÉ

Español
Este ar tícu lo pro po ne una re fle xión crí ti ca sobre las ten sio nes his tó ri cas y
ac tua les entre los co no ci mien tos do mi nan tes sobre el au tis mo y los co no ci‐ 
mien tos au tis tas, des ta can do su re la ción con la neu ro nor ma ti vi dad. Ana li za
las in jus ti cias epis té mi cas su fri das por las per so nas y co mu ni da des a/Au tis‐ 
tas, de mos tran do cómo el co no ci mien to au tis ta es a me nu do mar gi na do y
des acre di ta do por los gru pos do mi nan tes. Se mo vi li za el con cep to de neu‐ 
ro di ver si dad para ilus trar y de nun ciar la ne ga ti va de estos gru pos a re co no‐ 
cer y uti li zar el co no ci mien to au tis ta, ac ti tud que per pe túa la es tig ma ti za‐ 
ción y opre sión de las per so nas y co mu ni da des au tis tas. Del mismo modo,
los fe nó me nos del doble pro ble ma de la em pa tía y el ca mu fla je so cial se uti ‐
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li zan para ilus trar y cri ti car la Neu ro di ver sity Lite y la ins tru men ta li za ción
de los re cur sos her me néu ti cos de sa rro lla dos por las per so nas a/Au tis tas. El
ar tícu lo con clu ye con una in vi ta ción a cul ti var la hu mil dad epis té mi ca y
adop tar una pos tu ra com pro me ti da y mi li tan te de au to em po de ra mien to, o
una com bi na ción de estas pos tu ras, para rom per con las prác ti cas que ge‐ 
ne ran in jus ti cias epis té mi cas y con la Neu ro di ver sity Lite.
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