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Conocimientos sobre el autismo y conocimientos autistas

Introduccion

1 En la interseccion de la ciencia ocupacional1 y los estudios criticos
sobre el autismo - y, mas ampliamente, los estudios sobre la discapa-
cidad - mis actividades de investigacion estan enraizadas en la inter-
seccion entre mi conocimiento profesional y cientifico y mi conoci-
miento experiencial y practico. Como persona autista, afantasia
y prosopagnoéstica?, me he encontrado y me sigo encontrando con
la alterizacion (“othering”); la invalidacion de mi punto de vista, expe-
riencias e identidades; la diversidad de fachada’ (@ veces llamada
tokenismo); y la exclusion - tanto en mi vida personal como en mi
vida académica y profesional4.

2 Aunque ahora reconozco que mi posicion y mis actividades de inves-
tigacion estan influidas por mis identidades, mis experiencias perso-
nales y mi activismo (y viceversa), no siempre fue asi. Ni la educacion
superior ni los compromisos al principio de mi carrera académica
tenian nada que ver con el autismo. En aquella época, queria
mantener una separacion clara y franca entre mi realidad personal y
mi realidad profesional. Dos afios después de conseguir mi trabajo
actual como profesora -y mientras realizaba tareas de voluntariado
para una iniciativa ciudadana destinada a ofrecer apoyo social a
personas a/Autistas5 a través del chat - empecé a cuestionar esta
frontera que me esforzaba por mantener (para saber mas, véase
Désormeaux-Moreau y Courcy, 2024). Esta iniciativa fue un verdadero
catalizador y me llevd a reorientar completamente mis actividades
académicas en torno a mis identidades como Autista’ y terapeuta
ocupacional con experiencia personal de discapacidad. Mis activi-
dades académicas y mi programa de investigacion se centran ahora
en la experiencia vivida por las personas a/Autistas adultas y tera-
peutas ocupacionales de grupos sociales minorizados infrarrepresen-
tados en la profesion. También me interesa el apoyo entre pares y los
enfoques e iniciativas desarrollados y dirigidos por y para las
personas implicadas (por ejemplo, por y para personas a/Autistas o
por y para terapeutas ocupacionales con experiencia personal de
discapacidad). Mi investigacion es comprometida y militante.

3 La reflexion propuesta en este articulo se basa en las lecturas que he
realizado y en las innumerables conversaciones que he mantenido en



Conocimientos sobre el autismo y conocimientos autistas

los dltimos cinco afnos. Asimismo, se basa en observaciones partici-
pantes realizadas en congresos cientificos, foros participativos y
espacios de correflexion entre pares’. También se ha nutrido de los
intercambios en los que he participado o de los que he sido testigo en
comunidades virtuales de personas a/autistas, asi como en un grupo
virtual privado de 7500 investigadores a/Autistas, cuyo trabajo esta
relacionado con el autismo. En esta reflexion, me centro primero
en las tensiones entre el conocimiento sobre el autismo y el conoci-
miento autista. A continuacion, abordo las fuentes y consecuencias
de las injusticias epistémicas a las que se enfrentan los a/Autistas, asi
como el fenomeno de la Neurodiversity Lite (la instrumentalizacion
de conceptos relacionados con la neurodiversidad). Por ultimo,
concluyo explorando cémo la humildad epistémica y una postura
de auto-empoderamiento pueden ayudar a romper con las practicas
que son fuentes de injusticia epistémica y Neurodiversity Lite.

;Qué conocimientos son necesa-
rios para comprender el autismo
y la experiencia de las

personas autistas?

4 Cuando se trata del autismo y de las realidades autistas, chocan dos
tipos principales de conocimiento: el conocimiento sobre el autismo y
el conocimiento autista. En la actualidad, la mayor parte del conoci-
miento profesional y cientifico disponible sobre el autismo, su expe-
riencia y las experiencias y necesidades de las personas autistas se
basa en el denominado conocimiento sobre el autismo. Este conoci-
miento es producido por personas alistasg, es decir, personas que no
son a/Autistas. Este conocimiento es formulado y articulado por y
dentro de grupos de investigadores, clinicos o profesionales de la
salud, y a veces incluso dentro de grupos de padres alistas de nifos
a/Autistas (Bertilsdotter Rosqvist et al., 2023). La mayoria de las
veces, estos conocimientos proceden de investigaciones sobre
a/Autistas realizadas sobre las personas a/Autistas o, al menos, por
personas que no son abiertamente a/Autistas (Dwyer et al., 2021), es
decir que no es un conocimiento generado por o con
a/Autistas (Chown et al., 2017 ; Grant y Kara, 2021).
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5 Como docente en un programa de terapia ocupacional dentro de una
Facultad de Medicina y Ciencias de la Salud, navego entre diversos
campos (salud, rehabilitacion, relaciones de ayuda, ensefianza y peda-
gogia) en los que el conocimiento sobre el autismo prevalece de forma
casi monolitica. Mi propia comprension del autismo, de quiénes son
las personas a/Autistas y de sus realidades y posibles necesidades de
apoyo se basa en el conocimiento sobre el autismo adquirido en el
contexto de mi formacion, pero también, y sobre todo, en mi propia
experiencia, en diversas conversaciones con otras personas
a/Autistas y en la consulta de diversos recursos producidos o copro-
ducidos por personas a/Autistasg. En consecuencia, mi comprension
se basa en gran medida en el conocimiento autista, es decir, el conoci-
miento producido por personas a/autistas, tal y como ha sido formu-
lado y articulado por y en grupos de personas a/Autistas (Bertils-
dotter Rosqvist et al., 2023).

De la autoridad epistémica

del conocimiento sobre el autismo
a las injusticias epistémicas que
marcan el conocimiento autista

6 El conocimiento sobre el autismo y el conocimiento autista han evolu-
cionado historicamente en paralelo, encontrandose raramente y
disputandose a menudo los derechos de interpretacion (Bertils-
dotter Rosqvist et al., 2023). Debido a la historia de medicalizacion y
psiquiatrizacion del autismo, es el conocimiento sobre el autismo el
que no solo se considera mas fiable y convincente, sino también el
mas difundido (Murray, 2018). Mi observaciéon en el conocimiento
sobre el autismo se suma a la de Vite Hernandez (2022) sobre el
estado del conocimiento de la discapacidad: la mayor parte del cono-
cimiento actualmente disponible proviene de intentos de describir a
las personas a/Autistas, sin ningn dialogo intersubjetivo. Fruto de
los intentos de explicar determinados comportamientos autistas
observados por personas que proceden y trabajan en entornos
médicos, este conocimiento se caracteriza por una retorica patologi-
zadora y deficitaria (Chapman, 2019 ; Evans, 2013). Esta retorica
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domina los discursos cientificos, gubernamentales y media-
ticos (Lefebvre et al., 2023).

7 Aunque la investigacion participativa representa una forma promete-
dora de integrar el conocimiento autista en la produccion
de conocimiento sobre el autismo (den Houting, 2021; Fletcher-
Watson et al., 2019; Pickard et al., 2022), el privilegio histoérico conce-
dido al conocimiento autista ha tenido el efecto de desacreditar,
silenciar e invisibilizar el conocimiento autista, contribuyendo asi a lo
que los filosofos describen como injusticia epistémica (Fricker, 2007).
En el caso de las personas a/Autistas, las injusticias epistémicas se
producen con mayor frecuencia cuando el conocimiento autista se
enfrenta al conocimiento y las perspectivas sobre el autismo. Estas
injusticias se multiplican debido a la superposicion de relaciones de
poder. Asi, la invisibilizacion y el descrédito de la perspectiva y expe-
riencia de las personas a/Autistas femeninas y no binarias es incluso
mas acentuada (Coville y Lallet, 2023), al igual que las de las personas
y grupos a/Autistas que se enfrentan al clasismo, la heteronormati-
vidad, el racismo, etc.

Injusticias hermenéuticas o interpreta-
cion erronea de las personas y las pers-
pectivas autistas

8 El hecho de que las interpretaciones dominantes sobre el autismo y
las vidas, experiencias y necesidades de las personas autistas se
basen en conocimientos producidos por personas alistas contribuye a
una interpretacion y representacion incorrectas de las personas y
perspectivas autistas. Esta realidad, a su vez, contribuye a lo que los
filosofos denominan “injusticia hermenéutica” (Fricker, 2007), que
pone de relieve la naturaleza altamente problematica de la interpre-
tacion dominante de las experiencias de las personas y los grupos
sociales marginados.

9 El conocimiento sobre el autismo tiene su origen en lo que se conoce
como neuronormatividad, es decir, un conjunto de normas, valores,
expectativas y practicas que favorecen formas de pensamiento y

7 W

funcionamiento cognitivo que se consideran “normales’, “estandar” o
“tipicas” (Catala, 2023). La neuronormatividad circunscribe lo que se
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interpreta como “apropiado” y “aceptable” y lo que se interpreta
como “desviado” o “inferior” en términos de formas de percibir y
gestionar la informacion sensorial, modos de funcionamiento cogni-
tivo (incluidos los componentes ejecutivos y atencionales), contacto
visual, expresiones faciales, formas de moverse o expresar ideas, tono
y timbre de voz y ritmo conversacional (Catala, 2023). En un mundo
neuronormativo, son las personas etiquetadas como “normales” o
“tipicas” las que determinan lo que significan “normal” y “aceptable”
(Benson, 2023 ; Catala et al., 2021).

Debido a formas de ser y hacer que se desvian de la norma vy, por
tanto, parecen poco convencionales o inusuales, las personas
a/Autistas han sido (y siguen siendo) patologizadas, examinadas,
diseccionadas y analizadas por grupos dominantes que son “ajenos” a
las realidades y experiencias del autismo (Benson, 2023). Ademas,
interpretar las experiencias autistas a través del prisma de la neuro-
normatividad a menudo conduce a interpretaciones y representa-
ciones erroneas de las personas y comunidades a/Autistas y sus
perspectivas. La “estimulacion” 1Oy el vertido de informacion (cono-
cido como “infodumping”), ambos comunes entre las personas
a/Autistas, son buenos ejemplos.

Un ntmero creciente de debates exploran como y por qué las formas
de ser, actuar y comunicarse de las personas a/Autistas tienden a ser
malinterpretadas por las personas alistas, contribuyendo asi a una
percepcion desfavorable de las personas a/Autistas (para una revi-
sion critica, véase Mitchell et al., 2021). Sin embargo, cabe sefalar que
la forma en que se perciben y califican los atributos y comporta-
mientos, incluidos los de las personas a/Autistas, varia enormemente
segin la perspectiva y el contexto (Grant y Kara, 2021). En este
sentido, se ha observado una gran tension entre la representacion
dominante del autismo - biomédica, patologizadora y deficitaria - y la
representacion que hacen las personas a/Autistas (Botha et al., 2022).
En general, se estan alejando del modelo patolégico (Bagatell, 2007;
Kapp, 2020) hacia modelos de aceptacion del autismo (Kapp et al.,
2013). La percepcion que las personas a/Autistas tienen de si mismas
suele ser incompatible con las interpretaciones estigmatizadoras
dominantes, especialmente las derivadas de perspectivas médicas.
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Altamente problematica, la interpretacion patologizante y deficitaria
de las experiencias o formas de ser y hacer de las personas y grupos
a/Autistas va acompanada de prejuicios muy especificos. Por ejemplo,
mientras que casi todos los servicios de apoyo formales accesibles
para las personas a/Autistas se basan en la interpretacion de sus
realidades y necesidades por parte de los cuidadores a/Autistas y los
servicios sanitarios, muchas personas a/Autistas adultas se quejan de
lagunas o desajustes entre sus necesidades y los servicios disponi-
bles (Huang et al., 2022 ; Vogan et al., 2017). Esto se debe probable-
mente, en gran parte, a que la gran mayoria de las intervenciones que
se les proponen estan orientadas hacia los “déficits” y pretenden
modificar conductas consideradas “inapropiadas”, mientras que son
las situaciones de aislamiento o desafiliacion social las que causan los
impactos mas negativos en la salud mental de las personas a/Autistas
(Milton y Sims, 2016).

Es también sobre la base de las representaciones sociales estereoti-
padas y defectuosas transmitidas por el conocimiento sobre el
autismo (0, mas bien, sobre el llamado “trastorno del espectro
autista”) que se desarrollaron intervenciones del tipo ABA (analisis
aplicado del comportamiento) o ICI (intervencion intensiva en el
comportamiento) y que, desgraciadamente, se siguen utilizando. Muy
controvertidos y ampliamente criticados dentro de las comunidades
a/Autistas, por los grupos de defensa de los derechos de las personas
a/Autistas y por un namero creciente de investigadores y profesio-
nales a/Autistas, asi como por algunos alistas, estos enfoques se
basan fundamentalmente en la conformidad con la norma dominante
(es decir, la neuronormatividad) y representan una forma de violencia
contra las personas a/Autistas (para ejemplos de estas criticas,
vease Giroux et al. 2021 ; Lynch 2019 ; Ouimet 2023 ; Ram 2020).

Injusticias del testimonio o descrédito
e invalidacion de las personas y pers-
pectivas autistas en la investigacion

La representacion negativa y deficiente de las personas a/Autistas
lleva a que sus perspectivas sean desacreditadas e invalidadas, incluso
en temas que les conciernen, debido a los prejuicios de los interlocu-
tores alistas. Este fendmeno se conoce como “injusticia testimonial”
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(Fricker, 2007) y se refiere al acto de no dar el debido crédito al testi-
monio o la contribucion de una persona debido a prejuicios explicitos
o implicitos. Me parece evidente que las representaciones sociales
estereotipadas de lo que es el autismo estan en la raiz de la dicotomia
artificial (historica y actual) que separa a las personas que producen
conocimiento o prestan servicios (alistas o que se supone que lo son)
de las personas que son objeto de conocimiento y receptoras de
servicios (a/Autistas). Esta dicotomia reifica las practicas neuronor-
mativas o basadas en una logica de “piedad-caridad” y explica por qué
el conocimiento y las iniciativas desarrolladas por y para las personas
autistas se enfrentan al juicio, al cuestionamiento -insidioso o
explicito- e incluso a la presion de la autoridad alistica y meédica.

Dicho esto, un numero creciente de investigadores abiertamente
a/Autistas, principalmente en paises anglosajones, se ha interesado
por la perspectiva y las condiciones de vida de las personas y comu-
nidades a/Autistas (Nuwer, 2020). Independientemente de sus
objetos de investigacion o sus afinidades paradigmaticas y metodolo-
gicas, los investigadores a/Autistas tienen un papel inestimable que
desempenar a la hora de permitir a las personas y comunidades
a/Autistas reapropiarse y actualizar sus propias historias, y liberarse
del monopolio epistémico que los alistas han mantenido historica-
mente sobre sus experiencias (Acevedo, en Dwyer et al., 2021). Inevi-
tablemente enraizado en sus identidades y experiencias como
personas a/Autistas, el conocimiento que estas personas ayudan a
producir representa a menudo una ruptura con el trabajo que adopta
una vision externa y/o capacitista del autismo (Coville y Lallet, 2023).
Como mi colega Amandine Catala y yo discutimos en un capitulo de
libro que se publicara en una obra colectiva editada por Damian
Milton (Désormeaux-Moreau y Catala, en prensa), muchos investiga-
dores creen que la divergencia entre sus perspectivas y las de sus
colegas autistas se debe no solo a su identidad autista y a la intersec-
cion entre su experiencia profesional y su conocimiento experiencial,
sino también a su postura critica hacia los discursos y enfoques
neuronormativos. El trabajo de varios investigadores abiertamente
a/Autistas esta enraizado en el movimiento ne'wroquee'r11 o en los
Estudios criticos del autismo (véase, por ejemplo, Codina, 2023 ;
Walker y Raymaker, 2021).
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Estas perspectivas son esenciales para contrarrestar el conocimiento
producido desde perspectivas externas (como las perspectivas alistas)
y las perspectivas universalizadoras (Vite Hernandez, 2022). Sin
embargo, muchos de los investigadores a/Autistas con los que estoy
en contacto expresan preocupaciones y experiencias dificiles en rela-
cion con el cuestionamiento de su capacidad para producir y trans-
mitir conocimiento, lo que pone de manifiesto las dudas sobre su
credibilidad. Estas injusticias epistémicas marginan las perspectivas
autistas y desacreditan a las personas a/Autistas en la produccion de
conocimiento, ya que su posicionamiento las coloca bajo sospecha de
violar la neutralidad epistémica central en la concepcion positivista
de la ciencia (Botha, 2021). El énfasis puesto en la objetividad y la
distancia supuestamente requerida en la investigacion conduce, por
tanto, a la reproduccion de injusticias. Por un lado, los investigadores
alistas, cuyo trabajo se centra en el autismo, reciben una legitimidad
casi sistematica, porque su supuesta objetividad les otorga una credi-
bilidad sistematica y omnipresente (Botha, 2021). Por otro lado, los
investigadores a/Autistas cuyo trabajo se centra en el autismo deben
justificar y defender constantemente su participacion en la creacion
del conocimiento (Botha, 2021). Con demasiada frecuencia, las
conclusiones de sus trabajos quedan invalidadas, cuando no se les
excluye por completo de las iniciativas de desarrollo y produccion
de conocimiento.

El reciente proceso de reflexion y consulta para la elaboracion de
futuras politicas publicas sobre el autismo en Canada (Académie
canadienne des sciences de la santé, s. d. : Academia Canadiense de
Ciencias de la Salud, s.f.) es un ejemplo notable. Con el objetivo de
combinar los resultados de la investigacion sobre el autismo con el
conocimiento experiencial, esta iniciativa se llevo a cabo bajo una
direccion cientifica totalmente alista. De hecho, de las 34 personas
implicadas en el comité de direccion y los grupos de trabajo movili-
zados en torno a la iniciativa, 20 tenian (segin sus biografias -
(Académie canadienne des sciences de la santé¢, s. d.) . un doctorado y
participaban en la investigacion como parte de su trabajo. De estas
personas, ninguna era a/Autista (0 al menos abiertamente autista),
pero una se describia como la madre (alista) de un adulto autista. Solo
cinco de las personas implicadas se identificaban explicitamente
como a/Autistas. Los demas miembros eran (supuestamente) profe-
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sionales alistas o (supuestamente) madres y padres alistas de nifos
a/Autistas, sin un doctorado ni puesto de investigacion. Al final,
aunque las personas a/Autistas participaron en este proceso de
reflexion y consulta, la ausencia de investigadores a/Autistas en sus
organos de toma de decisiones, como el comité de direccion o los
comités de trabajo, resulta problematica. De hecho, la participacion
de personas a/Autistas en esta investigacion, aunque positiva, no es
suficiente para garantizar una verdadera coconstruccion del conoci-
miento, debido a las dinamicas de poder en juego (por ejemplo, alistas
versus a/Autistas; conocimiento cientifico versus conocimiento
experiencial). Por lo tanto, no haber implicado a personas a/Autistas
en la formacion y los puestos de investigacion sobre el autismo puede
haber limitado la oportunidad de que las perspectivas autistas influ-
yeran significativamente en el diseno, la realizacion y la interpreta-
cion de la investigacion. Como argumentan Milton y Bracher (2013), la
marginacion de personal de investigacion a/Autista y sus perspec-
tivas en la investigacion en ciencias sociales sobre las realidades y
experiencias de otras personas a/Autistas es epistemologica y ética-
mente problematica.

Injusticias contributivas o negativa de
alistas a reconocer y utilizar los conoci-
mientos autistas

Desarrollado en su mayoria sobre la base de prejuicios neuronorma-
tivos, el conocimiento sobre el autismo da poco o ningun crédito a la
experiencia y el conocimiento de las personas a/Autistas. Este feno-
meno forma parte de lo que Dotson (2012) denomina la “injusticia
contributiva”. Esto ocurre cuando los grupos no dominantes desarro-
llan conocimientos para informar sobre sus experiencias, pero los
grupos dominantes se niegan a reconocerlos y utilizarlos, a pesar de
tener acceso a ellos.

A lo largo del tiempo, las personas a/Autistas han creado una gran
cantidad de recursos hermenéuticos, alternativos al conoci-
miento dominante sobre el autismo, para explicar y dar sentido a su
realidad. Desarrollado sobre la base de la experiencia vivida, el cono-
cimiento autista constituye un valioso conocimiento experiencial, que
no debe confundirse con la experiencia vivida, la narrativa o el testi-
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monio, ya que de hecho se basa en una comprension construida de
las situaciones (Gardien, 2019). El conocimiento autista tiene sus
raices no solo en la colectivizacion del conocimiento experiencial (es
decir, una comprension critica y politica de esa experiencia [Leblanc-
Omstead y Mahipaul, 2022]), sino también en el conocimiento prac-
tico (en otras palabras, el conocimiento construido en la accion coti-
diana para reflexionar y resolver los problemas encontrados [Léziart,
2010]) por las personas a /Autistaslg.

La llegada de la Web ha demostrado ser una herramienta inestimable
para promover el desarrollo y la difusion del conocimiento autista
dentro de los grupos y comunidades a/Autistas. Sin embargo, a pesar
del hecho de que las ideas y formas de concebir o estudiar el autismo
que se desvian del pensamiento y discurso dominantes son acogidas
con entusiasmo tanto en las comunidades a/Autistas como en las
ciencias sociales -piénsese, en particular, en el doble problema de la
empatia (Milton, 2012) y en la aplicacion del modelo de estrés minori-
tario a la poblacion a/Autista (Botha y Frost, 2020)-, estos recursos
luchan por hacerse un lugar junto al conocimiento dominante sobre el
autismo. De hecho, son los que mas a menudo son descartados o
desacreditados por los grupos dominantes, entre los que se incluyen
los profesionales sanitarios y los investigadores alistas. Esta injusticia
es el resultado de lo que Pohlhaus (2012) denominé “ignorancia
hermenéutica intencional”, que se produce cuando quienes ocupan
una posicion dominante se niegan a reconocer el conocimiento alter-
nativo (es decir, el conocimiento autista) que les permitiria
comprender realidades diferentes de la suya. En la comunidad cienti-
fica, las injusticias contributivas se manifiestan especialmente por el
hecho de que muchas discusiones sobre neurodiversidad, entre otras
cosas, se han publicado y se siguen publicando en blogs, revistas
virtuales o capitulos de libros, en lugar de en revistas revisadas por
pares (Chapman y Botha, 2023), que, a pesar de las numerosas criticas
(Ertzscheid, 2018), se siguen presentando como la quintaesencia de la
divulgacion cientifica.

La descripcion popular y persistente del autismo como un trastorno
de la comunicacion social esta intrinsecamente ligada a las injusticias
contributivas a las que se enfrentan los investigadores a/Autistas y a
la ignorancia hermenéutica intencionada de los investigadores y
profesionales alistas. Dicha descripcion se basa no solo en el rechazo
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del conocimiento autista que cuestiona la representacion patologiza-
dora e individualizadora del autismo, sino también en la ignorancia
evidente del concepto del doble problema de la empatia14 por parte
de los grupos dominantes. Propuesto por Milton (2012) hace mas de
diez anos para explicar los problemas de comunicacion entre
personas a/Autistas y personas alistas, este concepto es ampliamente
aceptado en las comunidades a/Autistas. Esta respaldado por varios
estudios empiricos (véase Milton et al., 2023). También es facilmente
accesible y ampliamente publicitado. Por ejemplo, una busqueda en
Google realizada el 9 de agosto de 2024 produjo alrededor de
2.870.000 resultados (en 0,36 segundos) para las palabras clave
“‘double probleme de I'empathie” y alrededor de 36.000.000 (en 0,23
segundos) para las palabras clave “double empathy problem”. La nega-
tiva de los grupos dominantes a reconocer y utilizar este concepto es
una injusticia que contribuye a mantener la falsa idea de que los
problemas de comunicacion entre alistas y a/Autistas se deben al
funcionamiento neurocognitivo de estos tltimos (Milton et al., 2023) y
a sus supuestos “déficits y dificultades” de comunicacion. Esta injus-
ticia contribuye a invisibilizar el hecho de que las interacciones entre
personas alistas y a/Autistas tienen lugar en contextos marcados por
relaciones de poder desiguales (Milton et al., 2022) que estan en el
centro de las experiencias y el discurso de las personas a/Autistas.
Esto también genera una cascada de prejuicios, tres de los cuales se
explican en los parrafos siguientes.

En primer lugar, la negativa a reconocer el problema de la doble
empatia contribuye a perpetuar la estigmatizacion y la opresion de
las personas y comunidades a/Autistas. Basadas en practicas neuro-
normativas que desalientan, excluyen y/o marginan a las personas
a/Autistas, estas ideas preconcebidas a menudo afectan su potencial
y u contribucion a la produccion de conocimientos. Por ejemplo, es
probable que las describan como personas con las que es dificil inter-
actuar, colaborar o trabajar, lo que probablemente limitara las opor-
tunidades a las que tienen acceso.

En segundo lugar, basandose en los supuestos “déficits y dificultades”
de comunicacion que se les atribuye a las personas a/Autistas, se
les imponen diversas practicas y técnicas de intervencion, especial-
mente a los nifios. Se trata de practicas psicosociales o de rehabilita-
cion destinadas a desarrollar sus habilidades sociales y a “normalizar”
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su comportamiento social (Désormeaux-Moreau et al., 2024). El
problema de estas practicas es que no responsabilizan suficiente-
mente a las personas alistas de la comunicacion neuromixta -es decir,
de la comunicacion entre personas con identidades y perfiles deno-
minados neurocognitivos diferentes, como es el caso de la comunica-
cion entre personas alistas y a/Autistas-, reforzando asi las desigual-
dades en la comunicacion. De este modo, transmiten una ideologia
segun la cual los danos sociopoliticos macrosistémicos (en este caso,
la opresion de las personas a/Autistas) pueden resolverse a nivel
individual imponiéndoles el aprendizaje y la imitacion de formas de
ser y hacer que se consideran “normales” (Garland-Thomson, 2004).

En tercer y ultimo lugar, la negativa de los grupos dominantes a reco-
nocer y utilizar el concepto del problema de la doble empatia hace
que las personas a/Autistas recurran al camuflaje social (también
conocido como enmascaramiento). Discutido en grupos y comuni-
dades a/Autistas (Milton y Sims, 2016), el concepto de camuflaje
social es en si mismo un recurso hermenéutico alternativo movilizado
por las personas a/Autistas para explicar las estrategias utilizadas
para evitar la marginacion, la estigmatizacion y la exclusion. Sin
embargo, hace referencia a un fendémeno que se ignora deliberada-
mente en el conocimiento biomédico dominante y en las interpreta-
ciones del autismo, lo que da lugar a la negacion de la identidad
autista y a la negativa a prestar los servicios de apoyo solicitados
debido a un perfil que no se ajusta a los estereotipos del autismo. De
hecho, el camuflaje social se basa en el uso de diversas estrategias
para ocultar o modificar, intelectualmente o de otro modo, las
respuestas y reacciones intuitivas y espontaneas para ajustarse a las
expectativas neuronormativas (Miller et al., 2021; Pearson y Rose,
2021). El camuflaje social tiene muchos efectos adversos, como fatiga
y agotamiento, estrés y ansiedad, confusion y pérdida de identidad y
aislamiento o autoexclusion, ademas de estar correlacionado con la
disminucion del bienestar, mayores porcentajes de depresion y
suicidio (Chapman y Botha, 2023).
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Neurodiversity Lite, o la instru-
mentalizacion de los conceptos
de neurodiversidad

Neurodiversity Lite (Neumeier, 2018) se refiere al uso de la retorica de
los movimientos de neurodiversidad sin una verdadera comprension
de sus premisas subyacentes. Concretamente, se manifiesta como
una demostracion publica de apoyo a la neuroinclusion, sin ninguna
comprension real de las premisas que sustentan el paradigma de
la neurodiversidad " y sin ningtn deseo de cambiar y transformar los
habitos y practicas existentes. Un aspecto central del enfoque de la
Neurodiversity Lite es la empatia fingida hacia los a/Autistas (y otras
personas neurominorizadas 16), sin ningtn conocimiento real, ni
respeto por la neurodiversidad, ni comprension o compasion por la
neurominorizacion (Désormeaux-Moreau y Catala, en prensa).

Un claro ejemplo en la interseccion de la injusticia epistémica y
Neurodiversity Lite es el uso del término neurodiversidad. Efectiva-
mente, el uso cada vez mas frecuente del término “neurodiversidad”
por parte de los grupos dominantes a menudo no tiene en cuenta la
complejidad y riqueza de las perspectivas de las personas y movi-
mientos a/Autistas que estan detras del concepto (para ejemplos de
trabajos basados en una comprension que tergiversa el concepto de
neurodiversidad, véase Go Jefferies y Ahmed, 2022; Hochmann, 2020;
Westgarth, 2024) y, la mayoria de las veces, oscurece los matices
aportados por los defensores del movimiento de la neurodiversidad
(Chapman y Botha, 2023). Al hacerlo, el concepto se despolitiza, hasta
el punto de volverse practicamente inutil y totalmente ineficaz para
contribuir a un cambio real, y se desconecta por completo de la
comunidad que lo origin6 (Désormeaux-Moreau y Catala, en prensa).
Por ejemplo, Singer (1998; 1999), cuyo trabajo representa el primer
estudio social conocido del movimiento de la neurodiversidad,
apenas se cita. El movimiento colectivo detras de la conceptualiza-
cion de la neurodiversidad es atin menos reconocido, y los individuos
y grupos que contribuyeron a su aparicion casi nunca son recono-
cidos (Botha et al., 2024). Peor aun, el término neurodiversidad se
utiliza a menudo sin siquiera hacer referencia al hecho de que es una
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idea desarrollada para desafiar la representacion patologizante del
autismo y otros perfiles neurocognitivos”. En mis actividades acadé-
micas, especialmente como parte de comités de trabajo o al evaluar
solicitudes de becas, disertaciones o examenes de doctorado, a veces
observo que las personas y los equipos se refieren a la neurodiver-
sidad, o incluso afirman que el paradigma de la neurodiversidad guia
su trabajo o su enfoque, aunque al mismo tiempo mantienen un
discurso estigmatizador y patologizador, basando sus actividades en
una interpretacion deficitaria o al menos normativa de los comporta-
mientos y formas de ser y hacer de las personas a/Autistas - y otras
personas neurodiversas, o proponiendo intervenciones centradas en
el desarrollo de habilidades individuales y la normalizacion (para mas
ejemplos y una reflexion profunda, véase Désormeaux-Moreau y
Catala, en prensa).

Estas y otras practicas relacionadas son problematicas y perjudi-
ciales. En primer lugar, los discursos que describen los perfiles
neurocognitivos utilizando un lenguaje patologizador y deficitario -
como ocurre cuando hablamos del llamado “trastorno del espectro
autista” (o del llamado “trastorno por déficit de atencion” o “trastorno
en la adquisicion de la coordinacion”) son incompatibles con los
movimientos de la neurodiversidad. En realidad, el objetivo funda-
mental de estos movimientos es resistir y desmontar la jerarquia
socialmente construida de los perfiles neurocognitivos (Catala, 2023)
y, €n consecuencia, su patologizacion. En este sentido, las personas
comprometidas con la neurodiversidad deben promover y proponer
un vocabulario y unas perspectivas que rompan con el modelo
médico (Lefebvre et al., 2023). En segundo lugar, la tendencia genera-
lizada a utilizar indistintamente los términos “neurodiversidad” y
“neurodivergencia” (por ejemplo, al referirse a una persona neurodi-
versa 0 a una persona preocupada por la neurodiversidad) refleja
también una mala comprension de lo que es la neurodiversidad, a
saber, un hecho natural que corresponde a la amplitud de la variacion
neurocognitiva que caracteriza a la especie humana/humanidad
(Singer, 1999). Tales wusos son gramatical y conceptual-
mente incorrectoslg, ademas de contribuir a negar el malestar neuro-
normativo en relacion con el autismo y la neurominorizacion, refor-
zando asi el estigma asociado a ellos (Catala, 2023). En tercer y tltimo
lugar, las practicas dirigidas a desarrollar las capacidades individuales
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de las personas a/Autistas con el objetivo de normalizarlas (por
ejemplo, grupos de desarrollo de habilidades sociales, protocolos de
desensibilizacion sensorial, enfoques conductuales que apuntan a
suprimir los movimientos de autoestimulacion) representan el paro-
xismo de la instrumentalizacion del paradigma y los movimientos de
la neurodiversidad. Basadas en una logica de normalizacion, estas
practicas niegan o limitan las formas de ser, pensar, hablar, hacer y
vivir que se desvian de la neuronormatividad. La resistencia a la
estandarizacion es fundamental para el activismo de la neurodiver-
sidad. En este punto, y en contra de una critica comun al discurso
dominante, las perspectivas basadas en la neurodiversidad no cues-
tionan todas las formas de intervencion ni todos los aspectos del
enfoque meédico. De hecho, rechazan especifica y tinicamente las
intervenciones y los enfoques que pretenden “normalizar” a la
persona para hacerla indistinguible de sus iguales neuronormalizados
(Kapp, 2020), eliminando formas de ser o de hacer que desagradan a
los grupos dominantes, pero que sin embargo benefician a
los a/Autistas19 (u otras personas neuronormalizadas) (Bertils-
dotter Rosqvist et al., 2023). Ademas de perjudicar directamente a los
a/Autistas, las practicas dirigidas a desarrollar las capacidades indivi-
duales no valoran verdaderamente la neurodiversidad, ya que pierden
la oportunidad de localizar el origen de las dificultades encontradas
en el entorno, en lugar de situarlas en el individuo. De hecho, una
comprension verdaderamente basada en la neurodiversidad explica la
experiencia de la discapacidad, como la angustia de las personas
autistas (y otras personas neurominorizadas), en términos de
barreras sociales y ambientales, en lugar de cuestiones médicas
(Chapman y Botha, 2023).
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Humildad epistémica y auto-
desempoderamiento, 0 cOmo
romper con practicas que son
fuente de injusticia epistémica y
Neurodiversity Lite

Nuestra posicion social condiciona nuestro acceso al conocimiento y
nos impone limitaciones epistémicas. En consecuencia, es esencial
adoptar una postura de humildad epistémica, que implica reconocer
nuestra ignorancia o falta de comprension debido a nuestra expe-
riencia situada y, por tanto, limitada. En este punto, y como lo arti-
cula la teoria de los puntos de vista y otros trabajos relacionados con
los puntos de vista epistemologicos, todo conocimiento es situado, es
decir, inscrito en un contexto historico, cultural y material especifico
(Flores Espinola, 2012; Harding, 2004). Por ello, conviene recordar que
la medicalizacion y psiquiatrizacion del autismo y de las personas
a/Autistas es un reflejo de la llamada “normalidad”, tal y como se
define en la actualidad. Las capacidades y rasgos que se valoran
varian segan la época, la cultura y el lugar, lo que significa que las
experiencias humanas que se patologizan y describen como “tras-
tornos” cambian a medida que evoluciona la sociedad. Recordemos,
por ejemplo, el destino de la “homosexualidad”, que fue eliminada del
Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales de 1973
en respuesta a las demandas y acciones de grupos militantes
(Descher, 2015).

En ultima instancia, el problema no es que las personas autistas
investiguen y contribuyan al desarrollo del conocimiento sobre las
experiencias, vidas y necesidades de las personas a/Autistas. Al
contrario, es posible que las personas autistas utilicen la investiga-
cion y su condicion de investigadores para documentar el conoci-
miento autista y ampliar las perspectivas de las personas a/Autistas
(véase, por ejemplo, Academic Autism Spectrum Partnership in
Research and Education, s.f.; Courcy, 2021). El problema radica sobre
todo en la universalizacion de las interpretaciones autistas y la nega-
cion, o incluso el descrédito, de la perspectiva de las personas y
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colectivos a/autistas. En este sentido, cuando los grupos dominantes
no reconocen sus limitaciones epistémicas y se resisten a las aporta-
ciones de las personas a/Autistas -como se ha explicado e ilustrado
en los parrafos anteriores- ponen de manifiesto su ignorancia activa'y
arrogancia epistémica. Por ello, la toma de conciencia de que su
comprension e interpretacion es doblemente parcial (y arbitraria) es
esencial para que estos grupos asuman la responsabilidad de acer-
carse a los demas para ampliar sus perspectivas (Vite Hernandez,
2022) y, en consecuencia, avanzar hacia una comprension mas justa y
matizada que solo la co-construccion del conocimiento hace posible.
Las personas que pertenecen a los grupos dominantes también deben
reconocer los privilegios que les confiere su condicion de neuronor-
malizados y revisar sus funciones y su participacion, como padres, 0
trabajando en diversos campos, ya sea el de la investigacion , la salud
o la educacion, , por ejemplo. Deben esforzarse por reducir su poder
y sus lazos de complicidad y connivencia con la mayoria neuronor-
malizada (Désormeaux-Moreau y Courcy, 2024). En este sentido, para
deconstruir y desmantelar el privilegio, primero deben reconocer que
lo encarnan y comprender como se materializa en la vida cotidiana
(Vite Hernandez, 2022). A continuacion, deben adoptar una postura y
una practica de auto-desempoderamiento: en este sentido, es esen-
cial que renuncien al exceso de privilegios que les confiere la neuro-
normatividad, porque un privilegio que no se redistribuye se
mantiene (Désormeaux-Moreau y Courcy, 2024).

Conclusion

Enraizandome en la intersecciéon de mi conocimiento experiencial,
profesional y cientifico -como investigadora y como persona autista-
exploré y expuse las tensiones existentes entre el conocimiento sobre
el autismo y los conocimientos autistas, al tiempo que reflexionaba
sobre su anclaje (jtodo menos la objetividad!) en la neuronormati-
vidad. A este respecto, conviene recordar las consecuencias nefastas
de las injusticias hermenéuticas, testimoniales y contributivas que
afectan la capacidad de las personas a/Autistas para conocer,
producir y transmitir conocimientos. Las personas a/Autistas son
perfectamente capaces de producir y movilizar conocimiento para
explicar y discutir sus experiencias, proponiendo una comprension
alternativa a las ideas dominantes que patologizan e inferiorizan sus
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realidades. Sin embargo, los prejuicios neuronormativos que estruc-
turan los sistemas y corrientes dominantes de produccion de conoci-
miento tienden a ignorar, desacreditar o instrumentalizar las expe-
riencias y perspectivas de las personas a/Autistas. Los conceptos de
extractivismo epistémico y Neurodiversity Lite son tutiles para ilustrar
y denunciar estos fenoémenos.

Como he dicho en mi introduccion, mi investigacion es comprome-
tida y militante. Esta postura, que va en contra de la ideologia domi-
nante que defiende la neutralidad y la objetividad en la investigacion,
provoca a menudo criticas, como ocurre en Quebec (Canada)
(Veilleux, 2023), donde vivo y trabajo. Sin embargo, toda investigacion
y toda relacion con el conocimiento estan social e histéricamente
situadas. Las mias lo estan, al igual que las de los investigadores que
pertenecen a grupos dominantes y pretenden realizar una investiga-
cion neutral, objetiva e imparcial.

El rol militante es un tema que ha recibido relativamente poca aten-
cion en el contexto de la investigacion francofona sobre la discapa-
cidad (Veilleux, 2023), y menos aun en el contexto de la investigacion
francofona sobre el autismo. Sin embargo, adoptar una postura mili-
tante es util (jincluso esencial!) para una reevaluacion critica del
pensamiento dominante en las ciencias sociales (Salomon Cavin et al.,
2021), pero también en un sentido mas amplio. Cultivando una
postura de humildad epistémica y adoptando, dependiendo de nues-
tras respectivas identidades y posiciones, una postura comprometida
y militante, una postura de auto-desempoderamiento o una combina-
cion de estas posturas, espero que podamos transformar las practicas
de investigacion y la produccion de conocimiento sobre el autismo y
las experiencias y necesidades de las personas a/Autistas. Y espero
que, al hacerlo, desmantelemos nuestras sociedades neuronormativas
y co-construyamos espacios de intercambio y aprendizaje que
promuevan su emancipacion e inclusion total.
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equitativo” (Office québécois de la langue francaise, 2024. Traduccion libre).

4 Traductora : Maria Fernanda Arentsen

5 Cuando me refiero a otras personas, utilizo el término “a/Autista” como
sustantivo comun para reconocer que algunas personas: i) se consideran a si
mismas autistas (con mintscula para reflejar que se trata de un estado,
condicion o forma de ser) y otras ii) se identifican como autistas (con
mayuscula, porque forma parte de su identidad y cultura). Este uso se
inspira en una convencion observada en las comunidades s/Sordas.

6 Me identifico como Autista (con mayutscula) porque considero que el
autismo forma parte de mi identidad y mi cultura.

7 Me gustaria expresar mi gratitud a mis companeras a/Autistas y mis
colegas con las que he podido debatir sobre neuronormatividad, comunica-
cion neuromixta, injusticias epistémicas y posicionamiento situado. Mi
especial agradecimiento a Isabelle Courcy y Amandine Catala por las esti-
mulantes y enriquecedoras conversaciones que me llevaron a articular el
pensamiento propuesto en este articulo.

8 No pongo en mayusculas el término “alista” porque no se utiliza para
describir una cultura y una historia compartidas.

9 Demasiado numerosos para enumerarlos, estos recursos incluyen obras
de ficcion (como La différence invisible, de Julie Dachez; A Kind of Spark, de
Elle McNicoll; LAspinaute: une Asperger en voyage sur Terre, de
Laura Bresson; Méconnaissable, de Valérie Jessica Laporte), no ficcion (como
Notre Richesse, del colectivo Aut'Créatifs; Been There. Ya lo he hecho.
iInténtalo! : An Aspie's Guide to Life on Earth, editado por Tony Attwood,
Craig R. Evans y Anita Lesko; The Autism and Neurodiversity Self-Advocate
Handbook, de Barb Cook y Yenn Purkis), blogs (entre ellos Bleuet Atypique;
NeuroClastic - Change | Divergently; Neuroqueer - The Writings of Dr
Nick Walker), podcasts (entre ellos The Autism and Neurodiversity Self-
Advocate Handbook, de Barb Cook y Yenn Purkis) y otros. Nick Walker),
podcasts (entre ellas Les Neurodivertissantes, de Solene Meétayer, Fran
Delhoume y Meélissa St-Louis; Neurodivergent Moments, de Joe Wells y
Abigoliah Schamaun; Uniquely Human: The Podcast, de Barry Prizant y
Dave Finch; [Re]framed, de Reframing Autism).

10 La estimulacion se percibe a menudo como perturbadora y se interpreta
errobneamente como distraccion o busqueda de atencion. En la practica, se
caracteriza por movimientos repetitivos de autoestimulacion que desem-
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penan un papel clave en la autorregulacion, como sacudir las piernas,
mecerse, dar golpecitos con los dedos, rizarse el pelo, garabatear, cantar o
hacer vocalizaciones repetitivas (Désormeaux-Moreau et al., 2024). El
volcado de informacion suele asociarse a una falta de control social o de
consideracién hacia los demas. Sin embargo, es una forma legitima de
comunicacion, que se manifiesta en un discurso apasionado y detallado
sobre un tema de interés (Désormeaux-Moreau et al., 2024).

11 El movimiento neuroqueer adopta un enfoque critico de la construccion
del conocimiento sobre el autismo y las experiencias y necesidades de las
personas autistas. Trabaja para demostrar y desmantelar las relaciones de
poder que, en términos de género, sexualidad y discapacidad, tifien el cono-
cimiento sobre el autismo (Yergeau, 2018).

12 Campo de estudio interdisciplinario iniciado y llevado adelante por
personas autistas que adoptan las premisas de la neurodiversidad, el cono-
cimiento encarnado y el conocimiento experiencial, los estudios criticos del
autismo cuestionan las relaciones de poder que influyen en la conceptuali-
zacion del autismo y la produccion de conocimiento relacionado (Mallipeddi
y VanDaalen, 2022; Woods et al., 2018). Sobre este tema, véase Lefebvre et
alii, 2023.

13 El conocimiento autista también puede ser un conocimiento transversal
(por ejemplo, experiencial, practico, profesional o cientifico), dependiendo
de las funciones y otras identidades de los autistas que lo producen.

14 Propuesto como una critica a la teoria de la mente, el problema de la
doble empatia destaca la naturaleza socialmente situada de la comunicacion
y la reciprocidad social (Milton et al., 2023). Ofrece una explicacion alterna-
tiva para entender la ruptura observada en el entendimiento mutuo entre
personas alitistas y a/Autistas (0 cualquier actor social con diferentes
disposiciones), enfatizando la importancia del espacio interaccional (Milton,
2012). Por lo tanto, el problema de la doble empatia nos permite describir
los problemas inherentes a la incomprension del estado mental del otro
como un fendmeno mutuo, resultante del hecho de que dos perspectivas
intentan empatizar pero no lo consiguen (Brenner, 2023).

15 Walker (2014, 2021) recuerda y resume las tres premisas de la neurodi-
versidad: (1) la neurodiversidad es una forma natural y valida de diversidad
humana; (2) pensar que existe algo asi como un cerebro o un funciona-
miento neurocognitivo "'normal" o "mejor" es una ficcion culturalmente
construida que no es mas valida que la idea de que existe, por ejemplo, un
género o una cultura mas "normal" que otra; y (3) las dinamicas de privilegio
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y poder inherentes a la neurodiversidad son similares a las dinamicas
sociales expresadas en relacion con otras formas de diversidad humana, por
ejemplo, la etnia, el género, la cultura.

16 Una persona estad neuromenormalizada cuando tiene un perfil neurocog-
nitivo descrito como "neurodivergente" (o "neuroatipico"). El término
"neuromenorizado” contrasta con "neuronormalizado”, que describe perfiles
neurocognitivos denominados "neurotipicos" Estos términos ponen de
relieve las dinamicas de poder y las cuestiones de privilegio y marginacion
en las que se basan la creacion y la diferenciacion de las categorias neuro-
cognitivas (Catala, 2023).

17 Nacido a finales de la década de 1990 en comunidades virtuales
a/autistas, el movimiento de la neurodiversidad ha sido respaldado desde
entonces por otros grupos y personas cuyo perfil neurocognitivo esta deva-
luado en relacion con las normas dominantes, incluidos los que se consi-
deran con "trastorno por déficit de atencion’, los que tienen un perfil dislé-
xico (es decir, disléxico, disfasico, disortografico, dispraxico...) o un perfil de
Tourette, entre otros.

18 Colectivos como la humanidad, equipos de trabajo, grupos escolares,
familias, etc. pueden ser neurodiversos, pero no los individuos.

19 Pensemos sobre todo en la represion del stimming o ecolalia, coman en
los planteamientos neuronormativos dominantes.

RESUMES

Espaiol

Este articulo propone una reflexion critica sobre las tensiones historicas y
actuales entre los conocimientos dominantes sobre el autismo y los conoci-
mientos autistas, destacando su relacion con la neuronormatividad. Analiza
las injusticias epistémicas sufridas por las personas y comunidades
a/Autistas, demostrando como el conocimiento autista es a menudo margi-
nado y desacreditado por los grupos dominantes. Se moviliza el concepto
de neurodiversidad para ilustrar y denunciar la negativa de estos grupos a
reconocer y utilizar el conocimiento autista, actitud que perpetta la estig-
matizacion y opresion de las personas y comunidades autistas. Del mismo
modo, los fenomenos del doble problema de la empatia y el camuflaje social
se utilizan para ilustrar y criticar la Neurodiversity Lite y la instrumentaliza-
cion de los recursos hermenéuticos desarrollados por las personas
a/Autistas. El articulo concluye con una invitacion a cultivar la humildad
epistémica y adoptar una postura comprometida y militante de autoempo-
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deramiento, o una combinacion de estas posturas, para romper con las
practicas que generan injusticias epistémicas y con la Neurodiversity Lite.

English

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