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Reflexiones del equipo editorial

Maria Fernanda Arentsen, Carolina Ferrante, Gildas Brégain Valéria Aydos

1 Los articulos reunidos en este tercer numero de los Cuadernos
Franco-Latinoamericanos de Estudios de la Discapacidad convergen
en torno a una preocupacion central: las tensiones entre el reconoci-
miento formal de derechos y las practicas institucionales y sociales
que configuran barreras persistentes para el pleno ejercicio de la
ciudadania de las personas con discapacidad. A través de distintos
contextos nacionales y campos de accion (el mundo laboral, el
sistema educativo, el ambito universitario y los espacios de moviliza-
cion social), las contribuciones de este numero interrogan los meca-
nismos que perpettan la exclusion y visibilizan las estrategias de
resistencia y transformacion desplegadas por las personas con disca-
pacidad y sus aliados y aliadas. En conjunto, estos trabajos evidencian
que los discursos de inclusion y equidad requieren no solo marcos
normativos progresistas, sino también cambios profundos en las
estructuras de poder, las practicas cotidianas y las concepciones
sobre lo que es “la normalidad” en nuestras sociedades.

2 El nimero inicia con el trabajo de Luanda Chaves Botelho sobre las
mujeres con discapacidad en las carreras de Ciencia, Tecnologia,
Ingenieria y Matematicas en Brasil. Botelho presenta y examina por
primera vez datos sobre la presencia de este colectivo en estas profe-
siones, un grupo invisibilizado tanto en las politicas de promocion de
participacion femenina como en las estadisticas oficiales. A través del
analisis de informacién censal, Botelho evidencia que quienes se
forman en estas carreras logran mayores tasas de ocupacion e
ingresos superiores, y que las brechas de desigualdad en estos
campos son menores que en el mercado laboral general. No obstante,
en cuanto al acceso y la permanencia en estas profesiones, los resul-
tados subrayan la posicion desfavorable de las mujeres con discapa-
cidad en comparacion con los hombres con discapacidad y con las
personas sin discapacidad, resultado que pone en evidencia las multi-
ples capas de desigualdad que operan en la interseccion entre género
y discapacidad.
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3 El articulo de Tamara Dmitrieva nos traslada al sistema educativo
francés para analizar las trayectorias y experiencias de alumnos
sordos que son orientados hacia el entorno médico-social. A pesar de
las politicas de inclusion escolar que favorecen la escolarizacion en
contextos ordinarios, un sector del alumnado sordo continta siendo
derivado hacia instituciones meédico-sociales. La investigacion
doctoral en sociologia de Dmitrieva examina esta situacion desde dos
angulos: los profesionales atribuyen las dificultades escolares, soci-
ales y lingtisticas de estos nifos a sus trayectorias y contextos famili-
ares, mientras que las familias perciben estos recorridos como el
resultado de procesos de anormalizacion en los que sus hijos e hijas
son descalificados o descalificadas segin las normas escolares y
lingtiisticas hegemonicas. La escolarizacion en el medio médico-
social surge como una respuesta que busca generar espacios de
normalidad, revelando las contradicciones de una sociedad que
proclama la inclusion, pero que sigue operando sobre la base de
normas preestablecidas.

4 La problematica del acceso al trabajo reaparece en el contexto latino-
americano con el analisis de Sergio Hernan Blogna Tistuzza sobre la
accion de amparo como mecanismo de proteccion del derecho al
trabajo de las personas con discapacidad en el ambito publico de la
Ciudad Autonoma de Buenos Aires, Argentina. Partiendo del
concepto de rendicion de cuentas horizontal de Guillermo O’'Donnell
y del analisis de la calidad democratica en América Latina, esta inves-
tigacion plantea que las instituciones de control presentan un funcio-
namiento deficiente que resulta en una aplicacion parcial de la
normativa sobre las cuotas laborales. Mediante un estudio de casos
judiciales desde la creacion del cupo constitucional en 1996,
Blogna Tistuzza evalta la efectividad del amparo como instrumento
de control horizontal y su capacidad real para garantizar el acceso al
trabajo de las personas con discapacidad en la administracion publica
de la ciudad de Buenos Aires, en un contexto en el que este colectivo
ejemplifica una ciudadania de baja intensidad con acceso limitado a
los derechos economicos y sociales.

5 El ambito académico, espacio privilegiado de produccion de conoci-
miento, tampoco escapa a las dinamicas de exclusion. La contribu-
cion de Victoire Bajard, Laure Abdelmoumeni y Véro Leduc pone en
evidencia los principales retos a los que se enfrentan las y los investi-
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gadores sordos en el ambito universitario, una dimension ignorada
por los estudios sobre ética en la investigacion con personas sordas.
A partir de entrevistas realizadas integramente en lenguas de sefias
con once participantes de ocho paises, este trabajo revela los
problemas que enfrentan las y los investigadores sordas y sordos en
contextos académicos, en los que se ven sometidas/os a opresiones
sistematicas. Entre los temas abordados se encuentran la autodeter-
minacion linguistica, las desigualdades institucionales, el estrés
propio de las minorias y los procesos de aculturacion sorda, dimensi-
ones fundamentales para comprender las barreras que persisten en la
academia y que afectan el bienestar de investigadores y partici-
pantes sordos.

6 Finalmente, el niimero cierra con una mirada hacia las acciones
colectivas de resistencia. El articulo sobre los cuerpos en conflicto y
la normalidad en disputa analiza un episodio de movilizacion ocurrido
en Cordoba, Argentina, en 2022, vinculado a la consigna #Noalajuste-
endiscapacidad, impulsado por la Asamblea Nacional de Discapacidad
contra los recortes en el sistema de prestaciones. En el marco del
capitalismo neocolonial, la discapacidad permite cuestionar los
procesos de normalizacién que estructuran lo social. A través de
registros etnograficos, entrevistas y analisis de medios, se propone
una lectura del conflicto que articula la teoria de la accion colectiva
con la sociologia de los cuerpos y las emociones. Las manifestaciones
visibilizan la tension entre derechos formalmente reconocidos y
practicas institucionales que perpetian la dependencia y la exclusion,
revelando las geometrias corporales que emergen desde la otredad
en una sociedad atravesada por la ideologia de la normalidad. En este
escenario, la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad es utilizada como herramienta de lucha para exigir el
cumplimiento efectivo de los derechos.

7 Las contribuciones reunidas en este tercer numero de nuestra revista
evidencian que el camino hacia sociedades verdaderamente inclu-
sivas requiere no solo el reconocimiento formal de derechos, sino
también la transformacion de las estructuras institucionales, las
practicas cotidianas y las concepciones culturales que limitan el ejer-
cicio pleno de la ciudadania. Los trabajos aqui presentados nos
invitan a repensar criticamente los mecanismos de exclusion que
operan en diversos espacios, laborales, educativos, académicos y



sociales, y a reconocer las multiples formas de agencia y resistencia
desplegadas por las personas con discapacidad para reclamar sus
derechos. Esperamos que este numero contribuya a fortalecer los
dialogos estos

franco-latinoamericanos en torno a

temas fundamentales.
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Introducao

1 Ao longo dos anos, tem sido debatida e reconhecida a importancia da
inclusao das mulheres nas carreiras de Ciéncia, Tecnologia, Enge-
nharia e Matematica (CTEM). Argumenta-se que a diversidade pode
trazer aumento da inovacgao e da qualidade cientifica e que a redugao

da desigualdade de género impactaria positivamente o crescimento
econdmico dos paises (EIGE, 2017; NSB & NSF, 2024). Apesar disso, as
estatisticas seguem demonstrando que as mulheres estao sub-

representadas na maioria das carreiras cientificas, tanto na universi-
dade, quanto no mercado de trabalho, no Brasil e no mundo (IBGE,

2023; Unesco, 2024; World Economic Forum, 2023).

2 Organismos internacionais e organizagoes sociais estao engajadas no

planejamento e execucgao de acdes para reduzir a desigualdade de
género na Ciéncia (OECD, 2022). Mais recentemente, essas acoes
assumiram um enfoque interseccional, desenvolvendo medidas afir-

mativas para a participacao de mulheres negras e LGBTQIAPN+ em
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seus programas. Afinal, se a diversidade de perspectivas traz benefi-
cios para a producao cientifica, € preciso incluir mulheres com traje-
torias, experiéncias e identidades distintas.

3 No entanto, ha um grupo de mulheres que passa ao largo dessas
iniciativas: mulheres com deficiéncia. Elas nao aparecem sequer nas
estatisticas nem costumam ser contempladas em politicas de
fomento a igualdade de género. Este artigo tem o objetivo de trazer
as mulheres com deficiéncia para o centro da discussao, divulgando e
analisando indicadores inéditos sobre a sua presencga nas carreiras
CTEM. Trata-se de setor valorizado no mercado de trabalho e desta-
cado por sua importancia para a qualidade de vida, bem como para o
crescimento econdmico e a competitividade de um pais no cenario
global (OECD, 2022 ; NSB & NSF, 2024).

4 O artigo esta estruturado em mais quatro secoes além desta intro-
ducao. A segunda secgao, apresenta os referenciais teodricos. Nela,
inicialmente, contextualiza-se a discussao sobre desigualdade de
género na Ciéncia, com énfase na literatura que investiga os fatores
para a sub-representacao feminina. Na sequéncia, discutem-se as
principais teorias que buscam explicar as desvantagens experimen-
tadas pelas pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho em
geral, colocando-as em diadlogo com o modelo social da deficiéncia.
Ao final dessa segunda sessao, joga-se luz na importancia de refletir
sobre a situacao especifica das mulheres com deficiéncia, em uma
perspectiva interseccional. Ja na terceira secao, sao apresentadas a
base de dados utilizada para a construcao de indicadores e as varia-
veis consideradas para a identificacao das pessoas com deficiéncia,
dos cursos de graduagao e ocupagoes CTEM. Na quarta secao, sao
analisados os indicadores sobre a formacao, ocupacao e rendimentos
das mulheres com deficiéncia, em comparacao com os demais grupos

1 para tanto,

populacionais, desagregados por sexo e deficiéncia
utiliza-se metodologia de analise quantitativa descritiva. Na quinta e
derradeira secao, sao apontadas possibilidades para a continuagao

deste estudo e propostas para o desenvolvimento do tema.
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Desigualdades de género e
desvantagens vivenciadas pelas
pessoas com deficiéncia no
mercado de trabalho

5 Mulheres correspondem a mais da metade da populacao mundial,
mas sao minoria nas carreiras cientificas, de acordo com as mais
diversas formas de mensurar essa participacao. Seja por matriculas
na graduagao e na pos-graduacao em carreiras CTEM, na atuacao
como pesquisadoras, em autoria nas publica¢oes internacionais ou
nas ocupacoes no mercado de trabalho, elas estao sub-representadas
(EIGE, 2017; OECD, 2022; Unesco, 2020, 2024; World Economic
Forum, 2023). A academia busca compreender os motivos para essa
situagao de desvantagem em relagao aos homens para fornecer diag-
nosticos que subsidiem politicas adequadas para a redugao
desse hiato.

6 Desconhecemos, porém, a existéncia de estudos com enfoque na
participacao de pessoas com deficiéncia nas carreiras CTEM. Assim,
para dar subsidios a analise das desigualdades reveladas na sequéncia
do artigo, sao apresentadas também as principais teorias explicativas
das desvantagens vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia no
mercado de trabalho. Pessoas com deficiéncia tém menores chances
de estar empregadas, estao sujeitas a segregacao ocupacional e
recebem menores salarios nos mais diversos paises.

7 Nesta revisao da literatura, demonstramos, ainda, impulsionados
pelas criticas feministas ao modelo social e pelos Estudos da Defici-
éncia que mobilizaram a interseccionalidade no Brasil, a importancia
de considerar o género articulado a deficiéncia para desvendar desi-
gualdades no mercado de trabalho, em especial nas carreiras CTEM.

Determinantes da sub-representacao
das mulheres nas carreiras CTEM

8 A crenga de que, por motivos biologicos, haveria diferengas cogni-
tivas entre homens e mulheres que tornariam os primeiros natural-
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mente mais aptos e com maior afinidade com a Matematica e disci-
plinas afins é amplamente contestada por trabalhos empiricos sobre
o tema (Ceci et al., 2009). O que explicaria, entao, o melhor desem-
penho escolar em Matematica - medido internacionalmente pelo
Programa Internacional de Avaliacao de Estudantes (OECD, 2023) - e
o maior interesse por carreiras cientificas manifestado pelos
homens (Hill et al., 2010)?

Uma linha de investigacao aponta para fatores sociais e ambientais
presentes desde a infancia. Afinal, meninos e meninas sao marcados
por expectativas, normas e hierarquias de género, que restringem e
estimulam comportamentos distintos, separando atividades entre as
adequadas para eles e para elas (Risman, 2004; Kergoat, 2009). Os
meninos tendem a ser, por exemplo, mais expostos a linguagem espa-
cial pelos pais (Pruden & Levine, 2017). Na escola, professores subes-
timam as competéncias de suas alunas em Matematica (Robinson-
Cimpian et al., 2014; Cimpian et al., 2016). Spencer et al. (1999) deno-
minam “ameaca do estere6tipo” o fendmeno que leva as meninas a
autodepreciacao de suas habilidades em Matematica e Ciéncias. A
ameaca de estereotipo afeta concretamente o seu desempenho em
tarefas que demandem esses conhecimentos desde cedo em sua
trajetoria escolar.

Como em um ciclo vicioso, a menor presenc¢a feminina em carreiras
CTEM pode também contribuir para que as mulheres acreditem que
tém menores chances de serem bem-sucedidas se optarem por essa
area. Consequentemente, como as evidéncias indicam, deixam de
expressar interesse e de perseguir uma profissao em Ciéncias (Eccles,
2006). Em outras palavras, o lema “representatividade importa” nao
constitui mero recurso discursivo, mas esta amparado como norte
para politicas que visem romper os esteredtipos de género (Hill
et al., 2010).

A menor participagao das mulheres em carreiras CTEM também esta
associada a fatores posteriores a escolha da graduacao. Em 14 de
19 paises da Organizacao para a Cooperacao e Desenvolvimento
Economico (OCDE), é maior a propor¢cao de mulheres que decidem
trocar o curso CTEM por outra area. Tal cenario pode ser atribuido a
sensacao de isolamento e a ocorréncia de microagressdes em um
ambiente majoritariamente masculino (OECD, 2022).
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Concluida a formacao académica em CTEM, surgem as dificuldades
para o exercicio da profissao. A esse respeito, Ceci e Williams (2011)
alertam para que nao sejam tomados automaticamente como verda-
deiros para as carreiras CTEM achados relativos a discriminacao em
outras areas ou que foram relevantes no passado. Recorrendo a
revisao de estudos empiricos e analise de dados que abrangem duas
décadas, concluem que nao ha discriminacdo entre homens e
mulheres na aceitacao de artigos para periodicos, quando mantidas
constantes variaveis como posicao na carreira e filiagao institucional.
Do mesmo modo, asseveram que nao ha distingao por motivo de
género na concessao de financiamentos para pesquisa nem em
processos de recrutamento, desde que as demais variaveis estejam
sob controle.

Isso nao significa que neguem a influéncia das relagoes e hierarquias
de género na sub-representacao feminina nas profissoes cientificas.
Ceci e Williams (2011) corroboram o argumento da ameacga de este-
reotipo e do condicionamento dos interesses nas primeiras etapas da
vida e acrescentam outras dimensoes da divisao sexual do trabalho. A
divisao sexual do trabalho atribui prioritariamente aos homens as
ocupacgdes produtivas no mercado de trabalho e as mulheres as
tarefas reprodutivas e nao remuneradas no ambito familiar (Kergoat,
2009). Portanto, mesmo quando ingressam no mercado de trabalho,
sao elas que dispendem a maior quantidade de horas semanais reali-
zando afazeres domeésticos e cuidando de familiares (Picanco et al.,
2021). Tal sobrecarga logicamente impde desafios a conciliacao com a
vida profissional, em especial em cargos com jornadas mais extensas
e pouco flexiveis. Essa suposta conciliacao, também designada
conflito casa-trabalho (Picanco et al., 2021), pode ter consequéncias
drasticas, levando mulheres inclusive a abandonarem carreiras
CTEM (Hill et al., 2010).

Associado a essa divisao desigual das tarefas domésticas esta o feno-
meno da penalidade materna, que reduz os salarios das maes, mesmo
entre mulheres muito instruidas (England et al., 2016). Evidéncias
apontam que as maes tém menores chances de serem promovidas e
contratadas para posicoes efetivas/estaveis (tenured), influenciando
tanto a sua decisao sobre ter filhos, quanto sobre concorrer a uma
vaga com esse status (Ceci & Williams, 2011). Ou seja, ainda que as
mulheres nao sejam preteridas somente por serem mulheres na acei-
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tacao de artigos, na concessao de financiamentos e em processos
seletivos, seu papel familiar pode afetar a produtividade, a posi¢ao na
carreira e a filiacao institucional. Tais fatores, por sua vez, sao deter-
minantes para aquelas trés dimensoes das carreiras cientificas.

Além disso, mesmo que processos explicitos de discriminagao
possam estar em declinio, existem vieses implicitos que permeiam o
ambiente trabalho, criando atmosferas hostis que impactam negati-
vamente a trajetoria profissional das mulheres (Hill et al., 2010).
Quando bem-sucedidas em areas consideradas como tipicamente
masculinas, estao mais sujeitas a serem depreciadas pessoalmente, a
deixarem de receber crédito por trabalhos realizados e a receberem
piores avaliagoes e recomendacoes (Hill et al., 2010; Ross et al., 2022).
Vale ressaltar que a literatura aponta que redes de contato tém um
papel importante nas dinamicas de alocagao em postos de trabalho
(Hirata, 2002).

Conclui-se, entao, que as desigualdades entre homens e mulheres se
constroem desde a infancia, atravessam a trajetoria escolar e acadé-
mica e se perpetuam no mercado de trabalho, com a interacao de
fatores presentes na esfera publica e familiar. O cenario é desfavo-
ravel, mas é preciso conhecé-lo para promover mudangas e, para que
essas mudancas atinjam mulheres com perfis diversos, a produgao de
dados e analises também devem contemplar a diversidade. Por isso
preocupa a escassez de informacgoes sobre mulheres com deficiéncia,
que, em alguma medida, este artigo se propoe a enfrentar.

Desafios para a inclusao das pessoas
com deficiéncia no mercado de trabalho

Dentre as teorias econdmicas e sociologicas que buscam explicar as
desigualdades no mercado de trabalho, duas sobressaem pela recor-
réncia com que sao mobilizadas para avaliar a situagao de menor
empregabilidade, segregacao ocupacional e as remuneracoes mais
baixas oferecidas as pessoas com deficiéncia: a teoria do capital
humano e as teorias de discriminacao. Ainda que nao esgotem as
explicacoes possiveis para as desigualdades no mercado de trabalho,
elas conjugam argumentos das perspectivas centradas tanto nas
caracteristicas dos empregados, quanto nos sentimentos e praticas
dos empregadores.
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A teoria do capital humano consolidou o conhecimento de que indivi-
duos com mais experiéncia e maiores investimentos em educagao e
treinamento tendem a ser mais bem remunerados (Schultz, 1961;
Becker, 1962). Em sua formulacao inicial, a teoria argumentava que
tais investimentos elevavam a produtividade individual, podendo
impulsionar o crescimento econdmico, € que os mercados de
trabalho competitivos remuneravam segundo essa produtividade.

A teoria do capital humano fez frente a ideia de que habilidades natu-
rais explicavam a distribuicao de rendimentos. O raciocinio era que
se diversos atributos humanos, como o quociente de inteligéncia, sao
normalmente distribuidos na populacao, também o deveria ser a
renda. A teoria do capital humano rompeu, entao, com o determi-
nismo incutido nessa relacao, bem como com a literatura que passou
a considerar como condicionante da renda o fator “sorte” Porém,
parte da premissa de que os individuos sao agentes livres para racio-
nalmente escolher investir mais ou menos tempo no capital humano
(Mincer, 1958; Schultz, 1961).

Ora, as possibilidades de conquista desse capital nao estao igual-
mente disponiveis para toda a populagao. Assim, ainda que parte das
desvantagens que as pessoas com deficiéncia vivenciem no mercado
de trabalho decorram das diferencas de capital humano, tais dife-
rengas podem ser resultado de dificuldades que se impoem especifi-
camente as pessoas com deficiéncia em um estagio anterior de sua
trajetoria (Johnson; Lambrinos, 1985; DeLeire, 2001). De fato, as
pessoas com deficiéncia, por motivos diversos, tém menor acesso a
educacgao, no Brasil e no mundo (Almeida, 2019; Albinowski et al.,
2023). Portanto, chegam ao mercado de trabalho com menos capital
humano do que seus pares sem deficiéncia.

Ou seja, mesmo desigualdades explicadas por variaveis de capital
humano poderiam refletir discriminacao e outras dificuldades infli-
gidas as pessoas com deficiéncia, antes ou depois de seu ingresso no
mercado de trabalho, jA que a aquisicao de capital humano é um
processo social endogeno a esse mercado (Pettinichio & Maroto,
2017), Além disso, argumenta-se que a expectativa das pessoas com
deficiéncia sobre o mercado de trabalho também pode influenciar
suas decisOes sobre o quanto e como investir em capital humano
(Wilkins, 2004). Antecipar a possibilidade de discriminagao poderia
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acarretar menor disposicao de investir em sua formacao ao longo da
vida (Park, 2011).

Considera-se, por outro lado, que ha efetiva discriminacao quando
pessoas com o mesmo capital humano - e outros atributos valori-
zados pelo mercado como sinais de produtividade - recebem salarios
ou oportunidades de emprego desiguais (Baldwin & Johnson, 1995). A
discriminacao pode ser fruto de preconceito ou, como a literatura
denomina, de “preferéncias por discriminacao”, que mobiliza aversao
contra um grupo com determinadas caracteristicas, um desejo de
distanciamento fisico e social (Becker, 1957; Baldwin & Johnson, 1994,
1995). Mais do que logico afirmar que essa aversao possa ser direcio-
nada a pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho, ha pesquisas
que ja investigaram explicitamente esse sentimento contra pessoas
com deficiéncia (Tringo, 1970; Westbrook et al., 1993). Desse modo,
empregadores com esse sentimento de aversao sO contratariam
pessoas com deficiéncia para trabalharem por salarios menores do
que pessoas contra as quais nao nutrem desejo de distanciamento
(Baldwin & Johnson, 2006).

A discriminagao também pode assumir a forma de “discriminagao
estatistica”, que resulta de informacoes imperfeitas que se tem sobre
a produtividade de determinados grupos (Phelps, 1972; Aigner & Cain,
1977). A assimetria de informacdes em relagao aos grupos majoritarios
pode decorrer de barreiras linguisticas ou culturais, da falta de expe-
riéncia na contratacao de empregados do grupo e outros motivos
(Baldwin & Johnson, 2006). Em especial sobre as pessoas com defici-
éncia, que seguem preteridas na producao de estatisticas, sao menos
contratadas e experimentam caracteristicas mais heterogéneas, essas
informacoes tendem a ser ainda mais falhas.

A discriminagao contra um determinado grupo de trabalhadores
pode sempre ser racionalizada atribuindo-se um custo a alguma
caracteristica do grupo que nao esta diretamente relacionada as suas
habilidades laborais. (Aigner & Cain, 1977, p. 177, traducgao da autora)

Assim, se os empregadores - mesmo nao afetados pelo sentimento de
aversao - supuserem que pessoas com deficiéncia sao menos produ-
tivas, menos qualificadas ou mais custosas por demandarem acessibi-
lidade, eles tenderao a refutar a contratacao de individuos desse
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grupo. Ou, ainda, oferecerao menores salarios como uma espécie de
penalidade pelo risco de contrata-los, independentemente das carac-
teristicas concretas de cada um (Johnson & Lambrinos, 1985; Baldwin
& Johnson, 1994, 1995, 2006; Russell, 2002). Dai a denominacao
“discriminacao estatistica” uma vez que fruto de expectativas base-
adas em uma média, mesmo que essa média nao seja acurada, mas
fundada em estereotipos.

Marotto e Pettinicchio (2014, p. 78, traducao da autora) reiteram que
“menores niveis de capital humano, ao lado das percepcoes dos
empregadores sobre deficiéncia, colocariam entao as pessoas com
deficiéncia no final da fila, limitando suas perspectivas de emprego e
salario”. Essa seria uma expressao da chamada “teoria das filas”, que
articula as dimensoes do capital humano com a discriminacao.

Outra linha de argumento, propria das teorias radicais da discrimi-
nacao, aponta que as pessoas com deficiéncia sao submetidas a
exploracao. Tendo em vista que elas tém maior dificuldade para
conseguir trabalho e, consequentemente, maior dificuldade para
trocar de posto uma vez empregadas, tornam-se trabalhadores
com menor poder de barganha (Baldwin & Johnson, 2006). Nesse
cenario, os empregadores tenderiam a explora-los, retardando a
concessao de reajustes salariais ou promogoes, (Johnson
& Lambrinos, 1985).

Estudos empiricos que testaram tais teorias, confirmam suas
premissas. Assim, identificaram desigualdades nas probabilidades de
emprego e salariais atribuiveis a diferencas no capital humano, mas
também associadas a discriminagcao (Johnson & Lambrinos, 1985;
Baldwin & Johnson, 1994, 1995; DeLeire, 2001; Park, 2011). Além disso,
em experimentos conduzidos com envio/simulagao de curriculos de
candidatos ficticios que se diferenciavam entre si pela deficiéncia, os
principais resultados indicaram que os candidatos sem deficiéncia
tinham o dobro de chances de recrutamento (Krogh & Berdgaard,
2022). No cenario brasileiro, a menor empregabilidade e a discrimi-
nacao salarial das pessoas com deficiéncia também ficaram demons-
tradas mesmo quando controladas variaveis como escolaridade,
renda e regiao (Garcia & Maia, 2014; Almeida, 2019; Becker, 2019;
Silva, 2024).
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Concepcoes arraigadas da deficiéncia contribuem para todos os tipos
de discriminacao, que, a partir deste momento, denominaremos
capacitismo. O capacitismo designa a opressao especifica as pessoas
com deficiéncia, em paralelo com o machismo e o racismo, e focaliza
a oposicao entre corpos que sao considerados capazes e os tidos
como incapazes (Campbell, 2008; Guedes de Mello, 2014). A defici-
éncia ja esteve - e, em muitos contextos, segue estando - muito
associada a ideia de tragédia individual, seja com enfoque
mistico, seja com o olhar biologizante. Foi apenas na década de 1970
que os precursores do modelo social da deficiéncia se organizaram
politicamente em torno de um novo paradigma. Reivindicavam que a
deficiéncia fosse concebida como a situacao de opressao resultante
de condicoes sociais que excluem as pessoas com impedimentos
corporais da participacao em sociedade (UPIAS, 1974; UPIAS
& Disability Alliance, 1976). Com isso, a responsabilidade pela inclusao
das pessoas com deficiéncia deixava de focalizar a correcao do corpo
€ passava a mirar o ambiente e as atitudes. Em outras palavras, a
responsabilidade deixava de ser individual e passava a ser coletiva.

O movimento de pensar o trabalho como um direito das pessoas com
deficiéncia iniciou-se, é preciso reconhecer, antes da consolidacao do
modelo social. Costuma-se apontar que os pleitos dos egressos com
lesoes da II Guerra Mundial, organizados na Europa e nos
Estados Unidos, foram fundamentais para a adocao de politicas de
incentivo a contratacao pelos empregadores (Barnes, 2003; Bonfim,
2010). No entanto, também se observa que, a medida que a memoria
da guerra enfraquecia, essas mesmas politicas perdiam a forca.

O movimento se intensificou com a articulacao das pessoas com defi-
ciéncia em torno do modelo social, que tinha a inclusao no trabalho
produtivo entre suas principais reivindicagcoes. Contribuiram para a
construcao de um quase consenso em torno dessa estratégia a
operacionalizacao do modelo social como um arranjo de direitos
humanos, em especial na Convengao Internacional dos Direitos da
Pessoas com Deficiéncia, € o processo de consolidagcao da Uniao
Europeia e uniformizacao de suas politicas, instituicoes e cidadania,
ao que se somaram a globalizacao das organizagdes de pessoas com
deficiéncia e a emergéncia de novos mecanismos globais de gover-
nanc¢a (Wegscheider & Gueével, 2021).
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Paralelamente, também foram divulgados estudos sobre a influéncia
benéfica do emprego sobre o sentimento de pertencimento social,
sobre a participacao em outras dimensoes da vida em sociedade,
mormente eventos comunitarios e culturais, sobre a autoestima, a
autopercepgao da saude e a satde mental de pessoas com deficiéncia
(Schur, 2002; Wegscheider & Guével, 2021). Existem, ainda, estudos
que correlacionam a situagcao de desvantagem no mercado de
trabalho ao maior risco de as pessoas com deficiéncia vivenciarem a
pobreza (Coleridge, 2005; Almeida, 2019). Em relacao as mulheres
com deficiéncia, acredita-se inclusive que a insercao laboral poderia
reduzir a dependéncia afetiva e a vulnerabilidade a violéncia
(Dias, 2020). Esse conjunto de achados e argumentos refor¢caram o
componente moral da estratégia do trabalho remunerado como pavi-
mento para a inclusao social.

No capitalismo, porém, trabalhadores com deficiéncia sao conside-
rados mais fracos, lentos, improdutivos e os ambientes de trabalho
muitas vezes sao moldados de forma que inviabiliza a sua presenca,
mesmo no capitalismo pos-industrial (Erevelles, 2000; Russel, 2002).
E nao se trata apenas de inviabilizar fisicamente/sensorialmente a
presenca pela falta de adaptacao e recursos de acessibilidade, mas
pela propria organizacao social do trabalho - suas jornadas, flexibili-
zacao nas formas de contratar - o que pode tornar para as pessoas
com deficiéncia mais dificil de conseguir e manter um emprego por
mais tempo (Abberley, 1999). A comodificacao do trabalho exige a
comodificacao do corpo, e o corpo com impedimentos € resistente a
ela (Erevelles, 2000).

Nao obstante, se a estratégia da inclusao social pelo trabalho esta em
voga, é preciso buscar formas de aprimora-la, identificando fatores
que favorecam a insercao das mulheres com deficiéncia no mercado
de trabalho em melhores condigoes. O diagnoéstico fornecido neste
estudo faz parte desse escopo. Essa preocupacao nao contradiz o
reconhecimento de que sua inclusao plena nao € possivel sem trans-
formacoes mais profundas. A reorganizacao do mundo do trabalho e
a valorizacao de diversas formas de contribui¢ao também precisam
estar no horizonte.
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A interacao entre género e deficiéncia
na reproducao de desigualdades

Para compreender como todos esses fatores operam em relagao as
mulheres com deficiéncia nao basta soma-los. Reconhecer a defici-
éncia como opressao, como proposto pelo modelo social, nao esgota
o entendimento dos seus efeitos sobre as mulheres, bem como a
distingao dos papéis de género entre pessoas sem deficiéncia nao
pode ser automaticamente transposta para as pessoas
com deficiéncia.

Um primeiro arco de critica ao modelo social revelou dimensoes até
entao nao alcangadas por suas formulagoes, justamente a partir da
importancia de se considerar género no fenomeno da deficiéncia.
Embora o modelo social tivesse sido bem-sucedido em revelar as
barreiras existentes em termos de direitos civis e sociais, barreiras
em esferas mais intimas, como familia, sexualidade, maternidade
seguiam despercebidas (Thomas, 2004) e essas, por sua vez, também
repercutem no mundo do trabalho. Mesmo em pleitos incluidos na
pauta da UPIAS, o papel social das mulheres com deficiéncia nao era
considerado. Morris (1998), por exemplo, observou que as campanhas
por transferéncia de renda sempre enfatizaram a importancia de a
pessoa com deficiéncia poder pagar pela assisténcia de que necessi-
tasse para nao depender a familia para acessar o mercado de trabalho
e outras dimensoes da vida publica. Contudo, as mesmas campanhas
pareciam ignorar que, para as mulheres com deficiéncia, também era
uma preocupacao que a assisténcia viabilizasse o papel de cuidadora
a elas atribuido no ambito de sua familia.

Buscando “capturar as consequéncias estruturais e dinamicas da
interacao entre dois ou mais eixos da subordinagao” (Crenshaw, 2002,
p. 7), a interseccionalidade havia emergido como ferramenta valiosa
para as analises de desigualdades envolvendo, inicialmente, raca,
género e classe, mas aberta a incorporar outros sistemas discrimina-
torios. Assim, nos Estudos da Deficiéncia no Brasil, a interseccionali-
dade despontou articulando deficiéncia com género, no trabalho de
Guedes de Mello e Nuernberg (2012), e desde entao tém sido mobili-
zada em reflexdes sobre cuidados (Fietz & Guedes de Mello,
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2018; Gesser et al., 2022), infancia e adolescéncia (Moreira et al.,
2022), educagao (Eugénio & Silva, 2022), entre outras.

Um conjunto de evidéncias reforca a necessidade de se pensar
também as relacoes de trabalho envolvendo pessoas com deficiéncia
com enfoque interseccional, analisando-se as consequéncias da
presenca de certas caracteristicas nao como um somatorio, mas em
interagcao. Por exemplo, enquanto os homens com deficiéncia sao
aliviados da carga de afazeres domésticos em comparagao aos seus
pares do sexo masculino sem deficiéncia, as mulheres com defici-
éncia realizam, em média, até mais horas de afazeres domeésticos por
semana que as sem deficiéncia (Botelho, 2022). Por outro lado, se
para as mulheres sem deficiéncia, ter filhos parece afetar negativa-
mente a probabilidade de ocupacao no mercado de trabalho, esse
efeito nao costuma ser observado entre as mulheres com deficiéncia
- 0 que, para Wilkins (2004), pode ser sinal de que as mulheres
casadas experimentam impedimentos que sao menos discriminados
tanto na esfera intima, quanto publica. Ou seja, a distribui¢ao sexual-
mente desigual dos afazeres domésticos afeta ambos os grupos de
mulheres, mas nao parece produzir as mesmas marcas em suas traje-
torias profissionais.

Em suma, € imprescindivel para a compreensao de desigualdades no
mercado de trabalho considerar as pessoas com deficiéncia como um
grupo que, a despeito de uma identidade comum, é heterogéneo.
Portanto, neste artigo, os indicadores estatisticos sobre a partici-
pagao nas carreiras CTEM serao construidos para quatro grupos
populacionais — mulheres com deficiéncia, mulheres sem deficiéncia,
homens com deficiéncia, homens sem deficiéncia -, conforme as
especificagoes descritas na proxima secao.

Variaveis e métodos para a utili-
zacao do Censo Demografico
de 2010

Este estudo recorre a técnicas de analise descritiva para retratar a
presenca das mulheres com deficiéncia nas carreiras CTEM no Brasil,
empregando os microdados do Censo Demografico de 2010, condu-
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zido pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE). A utili-
zacao do Censo 2010 justifica-se porque os levantamentos mais
recentes que identificaram a populagao com deficiéncia, sua escolari-
dade e presenca no mercado de trabalho nao dispdoem de todas as
informacdes necessarias para a analise especifica das
carreiras cientificas 2.

De todo modo, o artigo traz indicadores nunca explorados, o que por
si representa uma contribuicao relevante para os Estudos de Defici-
éncia e para os Estudos de Género. Assim, pode orientar pesquisas
futuras, em especial apos a divulgacao dos microdados sobre defici-
éncia do Censo Demografico de 2022. Com essa finalidade, estao
descritas nesta secao algumas opc¢oes metodologicas para a cons-
trucao dos indicadores analisados no artigo.

O Censo 2010 conduziu a investigacao sobre pessoas com deficiéncia
seguindo principalmente as diretrizes do Washington Group on
Disability Statistics. O referido grupo foi criado na estrutura das
Nacgoes Unidas para incentivar e harmonizar a producao internaci-
onal de estatisticas oficiais sobre deficiéncia. Assim, o levantamento
inquiriu, a respeito de todos os moradores 3, sobre dificuldades que
pudessem ter ao desempenhar funcoes corporais ou atividades, sem
focalizar diagnosticos especificos, por meio das seguintes questoes:

1. Tem dificuldade permanente de enxergar? (Se utiliza 6culos ou lentes de
contato, faca sua avaliagdo quando os estiver utilizando) - V0614 4

2. Tem dificuldade permanente de ouvir? (Se utiliza aparelho auditivo, faca
sua avaliagao quando o estiver utilizando) - V0615

3. Tem dificuldade permanente de caminhar ou subir degraus? (Se utiliza
protese, bengala ou aparelho auxiliar, faca sua avaliagao quando o estiver
utilizando) - V0616

4. Tem alguma limitagao deficiéncia mental/intelectual permanente que
limite as suas atividades habituais, como trabalhar, ir a escola, brincar
etc.? - V0617

A questao 4 teve como opcao de resposta somente “sim” ou “nao”; as
demais apresentaram as seguintes possibilidades:

Sim, nao consegue de modo algum.

Sim, grande dificuldade.



Cahiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 3 | 2025

41

42

43

Sim, alguma dificuldade.

Nao, nenhuma dificuldade.

Seguindo a classificagao do IBGE (2018), incorporada a partir da Nota
Técnica n°® 1/2018, foram consideradas pessoas com deficiéncia neste
artigo todas aquelas que responderam ter grande dificuldade ou nao
conseguir de modo algum - as alternativas a ou b - realizar pelo
menos uma das agoes investigadas nas questdes 1 a 3. Além delas, as
pessoas que responderam “sim” a questao 4. Até hoje causa estranha-
mento a aplicacao dessa “linha de corte” pela reducao drastica no
numero de pessoas com deficiéncia em comparacao com a primeira
divulgacao do Censo de 2010. A critica se deve ao receio de que, com
isso, as politicas publicas que tenham as pessoas com deficiéncia
como seu publico-alvo percam espaco na agenda politica e, conse-
quentemente, no or¢amento. Por outro lado, entendemos que a abor-
dagem ¢ apropriada para o tema deste estudo, independentemente
das recomendacoes internacionais, pois enfatiza as pessoas que se
deparam com maiores entraves ao acesso a educacao e ao mercado
de trabalho em nosso pais (Garcia & Maia, 2014, Botelho
& Lenzi, 2024).

O Censo 2010 fornece, ainda, informacao sobre a graduacao cursada
pelos individuos que concluiram o nivel superior de ensino (V6352),
bem como sobre a ocupacao principal das pessoas que estavam
trabalhando no periodo de referéncia da Pesquisa (V6461). Com essas
informacoes é possivel agrupar os graduados e ocupados nas areas
CTEM, conforme as categorias da Estrutura dos Cursos Superiores e
da Classificagcao de Ocupacgdes para Pesquisas Domiciliares (COD),
adotadas pelo IBGE no Censo 2010. Na auséncia de consenso sobre as
categorias a serem incluidas, foram selecionados os cursos nos
grupos 4 e 5 - “Ciéncias, Matematica e Computacao” e “Engenharia,
Producao e Construcao” - e as ocupagoes nos subgrupos 21 e 25 -
“Profissionais da Ciéncia e da Engenharia” e “Profissionais de Tecno-
logias da Informacao e Comunicacgoes”.

Todos os indicadores foram construidos para homens e
mulheres (V0601), a partir dos 25 anos (V6036), idade adequada para
considerar a populacao com nivel superior completo (V6400). Nas
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analises de mercado de trabalho, foram abrangidas somente as
pessoas que efetivamente concluiram esse nivel de ensino, garan-
tindo a comparagao entre grupos com a mesma escolaridade. Por
ultimo, mas nao menos importante, registra-se que, ao final do
artigo, consta um Apéndice que apresenta os dados completos utili-
zados para a elaboracao dos graficos apresentados na préxima segao.

Mulheres com deficiéncia nas
carreiras CTEM no Brasil:
formacao, ocupacao

e rendimentos

As mulheres com deficiéncia estao sub-representadas nas carreiras
CTEM no Brasil, ou seja, elas aparecem nesse setor em proporcao
menor do que na populagao em geral. De acordo com o Censo Demo-
grafico de 2010, as mulheres com deficiéncia representavam 5,6 % da
populacao a partir dos 25 anos de idade. Porém, considerando as
pessoas na mesma faixa etaria, com nivel superior completo e
ocupadas nas areas CTEM, elas constituiam apenas 0,4 % do grupo®
(Grafico 1). Homens sem deficiéncia foram o Ginico perfil populacional,
no cruzamento entre sexo e deficiéncia, sobrerrepresentado nas
ocupacgoes CTEM.
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Grafico 1. Distribuicao da populacao e dos ocupados em CTEM, 2010.

Populacao
(25 ou mais)

Ocupados
em CTEM

0% 20% 40% 60% 80% 100%

B Mulheres com deficiéencia ®Homens com deficiéncia

Mulheres sem deficiéncia ™ Homens sem deficiéncia

Descricdo: Grafico com duas barras. A primeira indica a distribuicdo percentual da popu-
lacdo com 25 anos ou mais de idade em quatro grupos: mulheres com deficiéncia, homens
com deficiéncia, mulheres sem deficiéncia e homens sem deficiéncia. A segundaindica a
distribuicao percentual dos ocupados em CTEM nos mesmos quatro grupos, sendo possivel
identificar a subrepresentacao principalmente das mulheres com deficiéncia. Os percen-
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tuais constam em tabela anexa no final do artigo.
Microdados do Censo 2010, elaboracdo da autora (2025).

Esse fendmeno pode ser compreendido levando-se em consideragao
trés etapas distintas de ingresso nas carreiras CTEM: o acesso ao
ensino superior, a formagao em uma graduacao da area e a efetiva
ocupacao no mercado de trabalho.

As pessoas com deficiéncia estao até hoje em desvantagem em
relacdo as pessoas sem deficiéncia em todas as fases da trajetéria
escolar. Essas desvantagens se acumulam ao longo do percurso e se
refletem na maior distancia entre os dois grupos no nivel de ensino
mais elevado (IBGE, 2023). Esse também era o cenario no Brasil em
2010. Nesse ano, 12,1 % das pessoas sem deficiéncia com 25 anos ou
mais de idade haviam completado o ensino superior, mais que o triplo
da proporcao de pessoas com deficiéncia (3,9 %) na mesma faixa
etaria que tinham alcancgado tal titulo (Grafico 2).

A maior escolarizacao feminina que veio se construindo na segunda
metade do século XX na populacao em geral s6 comecou a se refletir
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nos indicadores educacionais das pessoas com deficiéncia no Censo
2010. Na operacao censitaria anterior, realizada em 2000, os homens
com deficiéncia ainda eram mais alfabetizados e tinham mais anos de
estudo do que as mulheres (IBGE, 2000). Finalmente, em 2010, 4,0 %
das mulheres com deficiéncia a partir de 25 anos de idade estavam
graduadas, enquanto 3,7 % dos homens com deficiéncia tinham
concluido o ensino superior.

Grafico 2. Proporcao de pessoas com ensino superior completo, 2010.
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Descricao: grafico de colunas que indicam o percentual de pessoas com Ensino Superior

completo. Ha seis colunas: total, mulheres e homens com deficiéncia; total mulheres e

homens sem deficiéncia. Destaca-se a ampla desvantagem de pessoas com deficiéncia. Os
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percentuais constam em tabela anexa no final do artigo.
Microdados do Censo 2010, elaboracdo da autora (2025).

No entanto, esse mesmo patamar de escolaridade entre as pessoas
com deficiéncia nao se traduziu automaticamente em equidade na
proporcao de homens e mulheres graduados em cursos de Ciéncia e
Tecnologia. Com efeito, as mulheres com deficiéncia tinham a menor
propor¢ao de formados nas areas CTEM - 6,6 % das pessoas com
nivel superior completo desse grupo populacional (Grafico 3).

E interessante notar que havia maior proporgao de homens com defi-
ciéncia com graduagao em CTEM do que mulheres sem deficiéncia,
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19,1 % e 8,1 %, respectivamente. Esse resultado sugere que as dina-
micas proprias das relacoes de género, como a “ameacga de estereo-
tipo”, podem ter maior peso do que as barreiras ambientais e o capa-
citismo, uma vez superados 0s entraves ao acesso ao ensino superior.
A interacao entre as duas caracteristicas revela, entao, os homens
sem deficiéncia como o grupo com a maior proporcao de graduados
com diploma em CTEM (21,2 %).

Grafico 3. Proporcao de graduados em cursos CTEM, 2010.

25,0
20,0
15,0
10,0

) I I

0,0

Total Mulheres Homens Total Mulheres Homens
Pessoas com Deficiéncia Pessoas sem Deficiéncia

Descricao: grafico de colunas que indicam o percentual de pessoas com Ensino Superior
completo graduadas em CTEM. H3 seis colunas: total, mulheres e homens com deficiéncia;
total mulheres e homens sem deficiéncia. Destaca-se a ampla desvantagem de ambos os
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grupos de mulheres. Os percentuais constam em tabela anexa no final do artigo.

Microdados do Censo 2010, elaboracdo da autora (2025).

Outra forma de visualizar a desigualdade de género € comparando a
distribuicao de graduados com diploma nessas disciplinas entre
homens e mulheres com a mesma distribuicao nas demais areas de
estudo. Enquanto entre os formados em CTEM a proporcao de
mulheres é de pouco mais de 1/3, nas outras areas elas ultrapassam
60 %, padrao que se verifica tanto entre as pessoas com deficiéncia,
quanto entre as sem deficiéncia (Grafico 4).
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Grafico 4. Distribuicao dos graduados por sexo, 2010.
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Descricado: grafico com quatro colunas que indicam a distribuicao percentual das pessoas
graduadas em CTEM e das pessoas graduadas em outras areas, por sexo. Duas referem-se a

pessoas com deficiéncia e outras duas as pessoas sem deficiéncia. Ambos os grupos de

mulheres estio subrepresentadas em CTEM. Os percentuais constam em tabela anexa no

51

52

final do artigo.
Microdados do Censo 2010, elaboracio da autora (2025).

As pessoas formadas nas areas CTEM tém maiores chances de
estarem ocupadas do que as pessoas com ensino superior completo
em outros cursos. Ou seja, estar sub-representada nessas graduacoes
pode ser um obstaculo ao acesso a postos de trabalho - evitamos
asseverar uma relagao de causalidade, tendo em vista que outras
variaveis que impactam os resultados no mercado de trabalho nao
estao sendo isoladas, mas se trata de um cenario corroborado por
relatérios internacionais (World Economic Forum, 2023; NSB
& NSF, 2024).

De todo modo, o nivel de ocupacao dos formados em CTEM é maior
do que o dos formados em outras areas para todos os grupos ora
analisados (Grafico 5). Esse indicador mensura o total de
pessoas ocupadas® em um periodo de referéncia, em postos formais
ou informais, na populagao com a faixa etaria selecionada.
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Grafico 5. Nivel de ocupacao, 2010.
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Descricao: grafico de colunas que indicam o nivel de ocupacdo. Ha quatro colunas que se
repetem para as pessoas com e sem deficiéncia: mulheres graduadas em CTEM, homens
graduados em CTEM, mulheres graduadas em outras areas, homens graduados em outras
areas. Mulheres com deficiéncia tém os menores niveis de ocupacdo, mas a desvantagem se
reduz quando graduadas em CTEM. Os dados constam em tabela anexa no final do artigo.
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Microdados do Censo 2010, elaboracao da autora (2025).

A transicao entre a universidade e o mercado de trabalho nao ocorre
da mesma maneira para os diferentes grupos populacionais. Nova-
mente, as mulheres com deficiéncia constituem o grupo que parece
enfrentar maior dificuldade para alcancar a correspondéncia entre
sua formacao e sua ocupacao. Sobre elas, pesam, a0 mesmo tempo, a
divisao sexual do trabalho (Botelho, 2022), vieses implicitos e ambi-
entes de trabalho hostis a presenca feminina e a discriminacao contra
trabalhadores com deficiéncia. Assim, entre as mulheres com defici-
éncia graduadas em CTEM, ocupadas, 16,3 % estavam atuando em
carreiras nesse campo e 83,7 % em outras areas. Entre as mulheres
sem deficiéncia com a mesma formacgao, ocupadas, 24,1 % traba-
lhavam em carreiras CTEM. Ja a diferenca em relacao aos homens
com deficiéncia era ainda maior. Entre aqueles graduados em cursos
CTEM e ocupados, 33,6 % trabalhavam no setor (Grafico 6).
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Grafico 6. Distribuicao dos graduados em cursos CTEM ocupados por ocupacao
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Pessoas sem Deficiéncia

principal, 2010.
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Descricao: grafico com barras que indicam a distribuicdo percentual dos grupos graduados
em CTEM segundo a sua area de ocupacao principal: CTEM ou outra. H4 quatro barras,
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para mulheres e homens com deficiéncia e para mulheres e homens sem deficiéncia.
Mulheres com deficiéncia sdo as que menos estdo em ocupacdes compativeis com a

formacdao. Os percentuais constam em tabela anexa no final do artigo.
Microdados do Censo 2010, elaboracio da autora (2025).

Estar ocupado em uma carreira CTEM representa estar bem-
posicionado no mercado de trabalho, na medida em que o setor
oferece postos com melhores remuneracoes. Ocupadas em carreiras
CTEM, as mulheres com deficiéncia auferiam habitualmente, em
média, RS$3.637,00 por més 7. Fora dessas carreiras, mesmo graduadas,
as mulheres com deficiéncia tinham rendimento médio
de RS2.291,00 (Grafico 7). Garantir um emprego em CTEM nao chega
a ser suficiente para evitar que as mulheres com deficiéncia estejam
em desvantagem em relagao aos demais grupos, mas reduz
as desigualdades.


http://host.docker.internal/cfla/docannexe/image/478/img-6.png

Cahiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 3 | 2025

55

RS

Considerando apenas as pessoas graduadas que trabalhavam em
outras areas, as mulheres com deficiéncia recebiam 89 % da remune-
racao das mulheres sem deficiéncia. Ja as mulheres com deficiéncia
graduadas que trabalhavam em carreiras CTEM recebiam 94 % do
rendimento de seus pares do sexo feminino sem deficiéncia. A mesma
comparacao com os homens com deficiéncia resulta em proporc¢oes
de 55 % e 67 % e com os homens sem deficiéncia de 50 % e 67 %,
respectivamente. Em outras palavras, mesmo quando se observam
apenas pessoas com nivel superior completo, as mulheres com defici-
éncia recebiam somente metade do que os homens sem deficiéncia
fora das areas CTEM. Entre os profissionais desse setor, elas ultra-
passavam dois tercos da renda deles.

Grafico 7. Rendimento médio habitual no trabalho principal, 2010.
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Descricado: grafico de colunas que indicam os rendimentos no trabalho principal. H4 quatro

colunas que se repetem para as pessoas com e sem deficiéncia: mulheres ocupadas em

CTEM, homens ocupados em CTEM, mulheres ocupadas em outras areas, homens

ocupados em outras areas. Mulheres com deficiéncia tém os menos rendimenos mas o

hiato salarial se reduz quando ocupadas em CTEM. Os dados constam em tabela anexa no

final do artigo.

Microdados do Censo 2010, elaboracdo da autora (2025).
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Consideracoes finais e perspec-
tivas de pesquisa

Espera-se que este estudo tenha cumprido o seu objetivo ao apre-
sentar um panorama da participacao das mulheres com deficiéncia
nas carreiras cientificas e evidenciar a existéncia de trés gargalos a
serem abordados para o incremento dessa participacao:

1. as restricoes de acesso ao ensino superior pelas pessoas com deficiéncia
em geral;

2. o menor ingresso das mulheres nos cursos CTEM,;

3. as dificuldades na transicao e permanéncia no mercado de trabalho, em

especial com alocacao nas carreiras correspondentes.

Os referenciais teodricos atribuem esses gargalos, em parte, as dina-
micas proprias da divisao sexual do trabalho, da segregacao ocupaci-
onal por género e a discriminagao contra pessoas com deficiéncia.

Também restou demonstrado, a partir da literatura comentada e dos
resultados apresentados, que o aumento da presenca das mulheres
com deficiéncia nas profissoes CTEM tende a ser benéfico nao so
para o grupo, pelo acesso a postos com melhor remuneragao, como
para as atividades desempenhadas, pelos beneficios que a diversidade
proporciona. E preciso, entdo, construir pontes para que esse e
outros diagnosticos apresentados pela academia cheguem aos toma-
dores de decisoes nas esferas publicas e privadas pertinentes.

Por dltimo, mas nao menos importante, cabe salientar a necessidade
de dar seguimento a este estudo. Parece indispensavel que as estudi-
osas e estudiosos da deficiéncia incorporem os dados do Censo 2022
para um retrato mais atual da participacao feminina na Ciéncia e
explorem o cruzamento com outros aspectos relevantes ao contexto
brasileiro, como raga e regiao, bem como outras metodologias. Por
exemplo, o recurso a modelagem estatistica pode isolar e mensurar o
efeito de variaveis educacionais complementares e outras relacio-
nadas ao contexto familiar sobre os resultados encontrados. Ja abor-
dagens qualitativas podem contribuir agregando a percepcao das
mulheres com deficiéncia sobre as dinamicas no mercado de
trabalho. Ao mesmo tempo, urge que a deficiéncia seja incorporada
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como dimensao nos trabalhos das demais académicas e académicos

que enfatizem desigualdades sociais. A deficiéncia nao € menos rele-

vante que outras caracteristicas nas relacoes sociais, mormente nas

relacoes de trabalho.

Apéndice

Tabelas de dados dos graficos

Tabela 1. Dados para o Grafico 1.

Grupos Populacido com 25 anos ou mais de Ocupados em
idade (%) CTEM (%)

Mulheres 5,6 04

com deficiéncia

Homens 42 1,6

com deficiéncia

Mulheres 46,6 25,9

sem deficiéncia

Homens sem deficiéncia 43,6 721

Total 100,0 100,0

Microdados do Censo 2010, elaboracdo da autora (2025).

Tabela 2. Dados para o Grafico 2.

Grupos Proporcao de pessoas com ensino superior completo (%)

Pessoas com deficiéncia 3,9
Mulheres 40
Homens 3,7
Pessoas sem deficiéncia 12,1
Mulheres 13,5

Homens 10,5

Microdados do Censo 2010, elaboracao da autora (2025).

Tabela 3. Dados para o Grafico 3.

Grupos Proporcao de graduados em cursos CTEM (%)

Pessoas com deficiéncia 11,7

Mulheres 6,6



Cabhiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 3 | 2025

Homens 19,1
Pessoas sem deficiéncia 13,6
Mulheres 8,1

Homens 21,2

Microdados do Censo 2010, elaboracio da autora (2025).

Tabela 4. Dados para o Grafico 4.

Grupos e graduagao concluida Mulheres (%) Homens (%) Total (%)

Pessoas com deficiéncia
Cursos CTEM 33,4 66,6 100,0
Outras areas 62,4 37,6 100,0
Pessoas sem deficiéncia
Cursos CTEM 34,3 65,7 100,0
Outras areas 61,5 38,5 100,0

Microdados do Censo 2010, elaboracdo da autora (2025).

Tabela 5. Dados para o Grafico 5.

Grupos Nivel de Ocupacao (%)
Graduados em CTEM Graduados em outras areas
Mulheres com deficiéncia 63,6 60,6
Homens com deficiéncia 69,5 63,8
Mulheres sem deficiéncia 80,1 78,1
Homens sem deficiéncia 88,5 87,0

Microdados do Censo 2010, elaboracao da autora (2025).

Tabela 6. Dados para o Grafico 6.

Grupos graduados em CTEM e ocupados Ocupacao principal

CTEM (%) Outras areas (%) Total (%)

Pessoas com deficiéncia

Mulheres 241 75,9 100,0
Homens 36,7 63,3 100,0
Pessoas sem deficiéncia

Mulheres 16,3 83,7 100,0
Homens 33,6 66,4 100,0

Microdados do Censo 2010, elaboracio da autora (2025).
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Tabela 7. Dados para o Grafico 7.

Grupos

Rendimento habitual no trabalho principal (RS)

Ocupados em CTEM Ocupados em outras areas

Mulheres com deficiéncia 3637
Homens com deficiéncia 5413
Mulheres sem deficiéncia 3879

Homens sem deficiéncia 5468

2291
4179
2565
4613

Nota: Valores nominais do ano de 2010.

Microdados do Censo 2010, elaboracao da autora (2025).
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réncia, trabalharam pelo menos uma hora completa em trabalho remune-
rado em dinheiro, produtos, mercadorias ou beneficios (moradia, alimen-
tacao, roupas, treinamento etc.), ou em trabalho sem remuneragao direta
em ajuda a atividade econdmica de membro do domicilio ou parente que
reside em outro domicilio, ou, ainda, as que tinham trabalho remunerado do
qual estavam temporariamente afastadas nessa semana por motivo de
férias, licencga, falta, greve etc.” (IBGE, 2023, p. 143).

7 Valores nominais, nao deflacionados, para o ano de 2010.

Portugués

Este artigo tem como objetivo divulgar e analisar indicadores inéditos sobre
a participagao das mulheres com defici€éncia nas carreiras de Ciéncias Natu-
rais, Tecnologias, Engenharia e Matematica (CTEM) no Brasil. O um grupo
nao constitui publico-alvo de politicas de fomento a maior participacao
feminina nessas carreiras nem ¢é destacado nas estatisticas sobre o tema. O
texto articula referencias tedricos do Estudos de Género e da Deficiéncia.
Posteriormente, traz indicadores descritivos, construidos a partir dos
microdados do Censo Demografico de 2010, que abordam a formagao em
cursos CTEM, ocupacao e rendimentos nessas profissoes. Demonstra-se
que as pessoas graduadas nos cursos CTEM apresentam maior nivel de
ocupacao e as que atuam efetivamente na area auferem, em média, maiores
rendimentos. Além disso, fica evidenciado que a desigualdade entre os
grupos populacionais, considerando as caracteristicas de sexo e deficiéncia,
¢ menor no ambito dessas carreiras do que no mercado de trabalho em
geral. Os resultados revelam a situacao de desvantagem das mulheres com
deficiéncia em relacao aos homens com deficiéncia e as mulheres e homens
sem deficiéncia quanto ao ingresso e permanéncia nas profissoes CTEM.

Espanol

Este articulo tiene como objetivo difundir y analizar indicadores inéditos
sobre la participacion de mujeres con discapacidad en las carreras de Cien-
cias Naturales, Tecnologia, Ingenieria y Matematicas (CTIM) en Brasil. Este
colectivo no es destinatario de politicas que fomenten la presencia feme-
nina en esas disciplinas ni suele aparecer en las estadisticas del sector. El
texto articula referentes de los Estudios de Género y de Discapacidad, y
luego presenta indicadores descriptivos basados en los microdatos del
Censo Demografico de 2010, relativos a formacién, ocupacion e ingresos en
CTIM. Se demuestra que las graduadas en estas areas tienen mayor tasa de
empleo y perciben salarios mas altos, y que la brecha de género y discapa-
cidad es menor en CTIM que en el mercado laboral en general. Sin embargo,
las mujeres con discapacidad siguen en desventaja frente a los hombres con
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discapacidad y a las personas sin discapacidad en acceso y permanencia en
las profesiones CTIM.

English

This article aims to analyse and disseminate previously unpublished indic-
ators on the participation of disabled women in careers in Natural Sciences,
Technology, Engineering and Mathematics (STEM) in Brazil. Disabled
women are not the target audience of policies to promote greater female
participation in STEM careers, nor are they highlighted in statistics on the
subject. This article bring together critical gender and disability studies to
analyse previously unpublished data on disabled women in STEM careers in
Brazil. It showcases descriptive indicators, constructed from microdata
from the 2010 Demographic Census, which address training in STEM
courses, occupation, and income in these professions. It demonstrates that
people who graduate from STEM courses have higher levels of employment
and those who work effectively in the field earn, on average, higher
incomes. In addition, it is evident that inequality between population
groups, taking gender and disability into account, is lower in these careers
than in the labour market in general. The results reveal the disadvantage of
disabled women in relation to disabled men and women and men who are
not disabled in terms of entering and remaining in STEM professions.
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Introduction

1 Depuis plusieurs décennies, la scolarisation des éleves dits en situa-
tion de handicap en France est marquée par de profondes transfor-
mations, liées a la désinstitutionalisation et au mouvement en faveur
de l'inclusion scolaire. Pour les éléves sourds, les mesures d’accessibi-
lité visant a garantir leurs droits et leur participation viennent
sajouter aux tensions historiques entre l'action individualisée sur la
déficience auditive et la reconnaissance de leurs spécificités linguis-
tiques. Ces tensions se traduisent par la diversité des modalités de
scolarisation proposées actuellement.

2 Ce travail s'inscrit dans les questionnements sur le cadre éducatif des
enfants en situation de handicap et 'école inclusive, en s'intéressant a
la situation des éleves sourds scolarisés en milieu meédico-social
aujourd’hui. Cette thématique n'a pas fait l'objet d’analyses approfon-
dies en sciences sociales, a la différence de 'accompagnement des
jeunes « autistes » (Primerano, 2020), des jeunes avec des « troubles
de comportement » (Dupont, 2016) ou de l'évolution récente des
« ecoles d’aveugles » (Mithout, 2015). Dispositif éducatif fondateur de
la catégorie des enfants sourds!, I'établissement spécialisé a été
étudié dans une perspective historique et sociohistorique, notam-
ment entre la fin du xvin® siecle et le début du xx® siecle (Bourgalais,
2008 ; Buton, 2009:; Cuxac, 1983; Encrevé, 2012; Presneau, 1998;
Seéguillon, 2017). 11 a également été abordé, dans une perspective
sociologique, par certains travaux explorant les transformations du
paysage éducatif des enfants sourds a partir des années 1970
(Kerbourch, 2006 ; Mato, 2017). En revanche, les recherches analysant
des discours et des expériences actuels des parents d’enfants sourds
(Gobet, 2023b; Millon-Faur¢ et al., 2023 ; Rannou, 2018) et des enfants
eux-mémes (Bedoin, 2008; Feuilladieu et al., 2021; Galle, 2017) en
matiere de scolarité portent principalement sur l'inclusion.

3 Partant de ce constat, l'article interroge la place des institutions
médico-sociales dans l'expérience des enfants sourds et de leurs
parents, ainsi que dans le paysage éducatif contemporain, en lien
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avec les dynamiques d'inclusion et de désinstitutionnalisation. Il
s'intéresse en particulier a la facon dont les professionnels et les
familles décrivent, justifient et qualifient le parcours de l'¢leve sourd
vers et dans un milieu médico-social. Désormais centrale dans le
secteur medico-social (Dupont, 2021a), la notion de « parcours », ici
employée dans un sens proche de la sociologie du parcours de vie
(Bessin & Négroni, 2022), comme un processus temporel articulant
continuites, ruptures et bifurcations, permet de décloisonner les
lieux de vie des enfants et de saisir leur circulation entre différents
dispositifs, y compris scolaires.

4 Apres la présentation du contexte de I'¢tude, le cadre conceptuel sera
développé afin de préciser les questionnements principaux et d’arti-
culer l'analyse autour de la notion d'(a)normalisation. La section
méthodologique détaillera le dispositif de 'enquéte qualitative ayant
permis de produire les données exploitées dans le cadre de cet
article, issues d'une recherche doctorale en sociologie (Dmitrieva,
2022). Les reésultats seront ensuite présentés en deux temps. En
premier lieu, la situation des éleves sourds scolarisés en milieu
médico-social sera abordée a travers le regard de professionnels de
I'éducation : comment la caractérisent-ils compte tenu des transfor-
mations récentes? Quelles sont leurs principales interrogations et
interprétations? En second lieu, les parcours et les expériences des
enfants et de leurs familles seront appréhendés plus en détail, en
adoptant la perspective expérientielle. Si ce mode de scolarisation
devient minoritaire, signifie-t-il pour autant une scolarité « anor-
male » pour les enfants sourds concernés ?

Cadres historique, conceptuel
et méthodologique

Contexte historique et actuel de
I'éducation des enfants sourds

5 L'éducation des enfants sourds en France se structure, dés le dernier
tiers du xvii® siecle, autour des établissements qui leur sont spécifi-
quement destinés (Bourgalais, 2008 ; Buton, 2009; Delaporte, 2016).
Deux conceptions de l'instruction s’y opposent. La premiere, héritée
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des précepteurs individuels, met au centre l'apprentissage de la
parole vocale. La seconde, réputée depuis I'abbé de LEpée, privilégie
les signes 2 pour assurer I'acquisition de la langue écrite. A la suite de
la réforme pédagogique 3, Téducation des sourds est constituée en
« activité spéciale » (Buton, 2009), organisée autour de la methode

orale pure*

et distincte de linstruction primaire publique, au
moment ou celle-ci devient gratuite, laique et obligatoire. Le rappro-
chement médico-éducatif se concrétise avec l'inscription des enfants
sourds dans la catégorie des enfants « anormaux » au début du
xx® siecle (Vial, 1990), puis dans l'enfance « inadaptée » dans les

anneées 1940 (Chauviere, 1980).

6 A partir des années 1970°, le handicap simpose comme un cadre
d'interprétation et d’action a I'égard des enfants sourds (Chauviere,
2018; Ville et al., 2020). Les tensions entre les méthodes « gestuelles »
et « orales » se rejouent autour de deux perspectives opposées sur la
surdité (Bedoin, 2018 ; Schmitt, 2012) et 'enfant sourd : 'enfant défi-
cient auditif et 'enfant sourd bilingue (Dmitrieva, 2022). La premiere,
I'« oralisme moderne », est incarnée par la mobilisation de parents
d’enfants sourds (Kerbourch, 2006 ; Mato, 2017; Mottez & Markowicz,
1979). La deuxieme correspond au Mouvement Sourd, en faveur de la
réhabilitation de la langue des signes et de la participation des
personnes sourdes (Kerbourc’h, 2006). Si les deux critiquent les insti-
tutions éducatives traditionnelles pour la qualité de la scolarité et
leur capacité dinsertion sociale, elles divergent sur les solutions
proposées (Kerbourch, 2006; Mato, 2017). L'une privilégie l'intégra-
tion individuelle au sein de I'Education nationale, appuyée sur le suivi
orthophonique et lappareillage. Lautre développe le projet de
'éducation bilingue, associant le francais et la langue des signes fran-
caise (LSF), et vise louverture des classes bilingues en
milieu ordinaire.

7 Dans les décennies suivantes, ces deux tendances contribuent a
modeler I'¢ducation des enfants sourds, dans le cadre plus large de la
scolarisation des enfants en situation de handicap (Caraglio, 2019;
Revillard, 2020; Ville et al., 2020). Réaffirmé par la loi de 1975, le prin-
cipe de lobligation scolaire soutient les mesures d'intégration
scolaire, tandis qu'une reconnaissance progressive de la LSF dans
I'enseignement s'amorce au niveau législatif®. Le « référentiel » des
politiques sociales frangaises passe ensuite de l'intégration a l'inclu-
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sion (Chauviere, 2018) : l'action publique s'oriente vers l'é€ducation
inclusive, en accord avec des « injonctions internationales » 7 (Ramel
& Vienneau, 2016). La dynamique est encadrée par plusieurs textes
législatifs : la loi du 11 février 2005 pour l'égalité des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté des personnes handica-
pées, qui reconnait en plus la LSF comme « une langue a part
entiere », la loi du 8 juillet 2013 d'orientation et de programmation
pour la refondation de I'école de la République, la loi du 26 juillet 2019
pour une école de la confiance.

8 Dans ce cadre, les établissements médico-sociaux destinés aux
enfants en situation de handicap sont appelés a se transformer. Pour
garantir le droit de chaque enfant a la scolarité, les unités d’enseigne-
ment y sont créées’. Par ailleurs, la « désinstitutionnalisation » est
souhaitée au niveau international (Conseil de I'Europe, 2010;
CRPD, 2022). Cette notion fait toutefois débat (Hachez & Marquis,
2024 ; Henckes, 2024). Dans une perspective sociologique, le terme
« déségrégation » (Dupont, 2021a; Plaisance, 2014) parait plus appro-
prié pour désigner le transfert des personnes d'institutions ségréga-
tives vers le droit commun et leur inclusion « dans un cadre de vie et
de scolarisation ordinaire » (Dupont, 2021a, p. 26). Les transforma-
tions concernent l'individualisation et 'horizontalisation des accom-
pagnements, ainsi que l'externalisation des unités denseignement
(Dupont, 2021a).

9 Dans ce contexte, la scolarisation des éléves sourds s'organise en
milieu ordinaire ou en milieu médico-social, selon leurs besoins et les
choix linguistiques °. En milieu ordinaire, I'éleve sourd peut bénéficier
de matériel pédagogique adapté, d'un AESH © relevant de 'Education
nationale, et de l'appui dun service médico-social, SSEFS!. Ce
dernier mobilise divers professionnels : enseignant speécialisé, éduca-
teur, orthophoniste, psychologue, interprete francais/LSF, codeur
LfPC'? et interface de communication 13, La scolarité peut se dérouler
en inclusion individuelle ou collective, soit par le biais d'un dispositif
collectif de 'Education nationale (PEJS™, Ulis®), soit dans une unité
d’enseignement externalisée (UEE) d'un INJS!6 ou d'un établissement
médico-social. En milieu médico-social, I'¢leve sourd peut bénéficier
d’aides humaines a la communication et de soins et suit sa scolarité
au sein d'une unité d'enseignement interne (UEI) d'un INJS ou dun
établissement médico-social.
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Ala rentrée 2023, en France, 534900 éléves en situation de handicap
sont scolarisés, dont 85,5 % en milieu ordinaire, 12,5 % en établisse-
ment hospitalier ou médico-social, et 2,1 % en scolarité partagée
(DEPP, 2024 ; DREES, 2024). Parmi eux, 7841 ¢€leves sourds sur 10483
(soit 74,8 %) sont en milieu ordinaire (DEPP, 2024), pour la majorité en
inclusion individuelle, avec ou sans accompagnement spéci-
fique (Colin et al., 2021). Sur le plan quantitatif, les effets de la poli-
tique d’inclusion scolaire sont nets : les effectifs des éleves en situa-
tion de handicap en milieu ordinaire ont triplé depuis 2005 (DEPP,
2006). Cependant, « étre inclus ne signifie [...] pas simplement étre
dedans » (Dupont, 2021a, p. 198). Les effets restent discutables en
matiere d’accessibilité aux apprentissages et aux parcours scolaires
(Bouchet, 2022; Cour des Comptes, 2024; Ebersold, 2021; Lansade,
2021), et daccessibilité linguistique pour les ¢éleves sourds
(Gobet, 2023Db).

Les institutions destinées aux enfants sourds se reconfigurent « pour
se maintenir » face a la politique inclusive (Mato, 2017, p. 260). Parmi
elles, les quatre INJS!7 ont fait I'objet d’un rapport ministériel en 2018
(Ferreira de Oliveira et al., 2018), qui note I'évolution de leur offre
éducative avec le développement des UEE et des dispositifs d'accom-
pagnement de l'inclusion, ainsi que celle du public accueilli. Le recru-
tement s'élargit aux troubles spécifiques du langage et des apprentis-
sages (TSLA) et concerne de plus en plus d'éleves dits avec des handi-
caps ou troubles associés'®. 40 % des éléves des INJS (soit 299
sur 746) sont scolarisés en UEI, un pourcentage croissant avec le
niveau d’enseignement : 14 % a l'école primaire, 47 % au college et
51 % au lycée et en formation professionnelle. Tandis que cette orien-
tation est motivée par un niveau scolaire juge faible, le profil des
éleves évolue vers des difficultés plus marquées, « les éleves les plus
adaptés au milieu ordinaire restant en inclusion » (Ferreira
de Oliveira et al., 2018, p. 38). Si les établissements ne se transforment
pas de la méme facon ni au méme rythme, la scolarité hors milieu
ordinaire apparait comme un mode de scolarisation destiné a devenir
minoritaire et une exception a la norme d'inclusion qui s'impose. Les
deux sections suivantes présentent le cadre conceptuel et le dispo-
sitif d'enquéte de terrain ayant permis détudier la situation des
éleves sourds scolarisés en UEI dans le contexte actuel.
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Cadre conceptuel : (a)normalisation
dans les expériences
des enfants sourds

Le cadre conceptuel, construit de maniere inductive au fil de
I'analyse, sarticule autour d'un questionnement sur les processus de
normalisation dans les parcours et le quotidien des enfants sourds et
de leurs familles. Dans le champ du handicap, le concept de normali-
sation a émergeé avec le mouvement de normalisation en faveur de la
désinstitutionnalisation (Fougeyrollas, 2010), considéré comme un
des fondements sociologiques de l'inclusion scolaire (Ramel & Vien-
neau, 2016). Initié dans les pays scandinaves dans les années 1950, ce
mouvement a été formalisé par les travaux de Bengt Nirje, promou-
vant une vie aussi proche que possible des conditions dites normales
pour les personnes handicapées. Ces principes, approfondis et refor-
mulés aux Etats-Unis par Wolf Wolfensberger (1972), ont marqué les
politiques et les pratiques institutionnelles (Flynn & Lemay, 1999).
Toutefois, pensée en référence aux normes existantes, la normalisa-
tion a fait l'objet de critiques au sein des disability studies et des
critical disability studies (Chappell, 1992). La normalité, dont le carac-
tére situé a été démontré, est considérée comme une construction
sociale oppressive, a déconstruire en faveur de la diversité (Cryle
& Stephens, 2017; Davis, 1995, 2013). En éducation, certains auteurs
parlent de « dénormalisation » pour désigner une approche qui remet
en question les normes établies et vise a transformer I'environnement
scolaire et social (Pekarsky, 1981), dans une dynamique d’inclusion
(AuCoin & Vienneau, 2015).

La perspective adoptée dans ce travail permet de repenser et d’élargir
le concept de normalisation, au-dela d'un alignement sur les normes
en vigueur. La normalité est conceptualisée ici a partir des travaux de
Myriam Winance (2004, 2016, 2019), qui croisent les apports de la
sociologie des techniques, des critical disability studies et de
'éthique du care. Définie de maniere relationnelle, la normalité n'est
ni une caractéristique ni un état a priori d'une personne. Elle se
construit comme un équilibre entre la ressemblance aux autres,
manifestée dans le « faire », et la différence qui qualifie « I'étre »
(Winance, 2019). Elle résulte des processus de normalisation,
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comprenant l'alignement sur une norme sociale prédeéfinie, qui
recouvre la différence, et le travail sur la norme, qui, en intégrant la
différence, permet de redéfinir une norme commune et de produire
des normalités différentes et multiples. Pour l'enfant sourd, ces
processus portent avant tout sur son inscription en langage : entre
lalignement sur la norme majoritaire, centrée sur les langues orales-
vocales, et la reformulation de cette norme par les langues signées.
La normalité émerge au quotidien a travers le « travail de normalisa-
tion » en matiere de capacités et de qualifications. Effectué par divers
acteurs, ce travail consiste a négocier des pratiques quotidiennes
dans le cadre de la norme « entendre » ou a les redéfinir en remettant
en question leur ancrage normatif. En parallele, les enfants four-
nissent un effort individuel de « normification » « pour se présenter
comme quelquun dordinaire, sans [...] dissimuler sa déficience »
(Goffman, 1975, p. 44). Lanormalisation englobe, inversement, les
dynamiques qui n’aboutissent pas a la « qualification » (Winance,
2024) des acteurs comme « normaux » et « valides ». S'interroger sur
la scolarité en milieu médico-social en ces termes revient a se
demander si elle favorise la production de la normalité pour ces
éléves ou, au contraire, contribue a leur disqualification.

Méthodologie d'une étude qualitative
aupres de professionnels et de familles
d’éleves sourds en institution médico-
sociale

Les données qualitatives exploitées portent sur un institut régional
des sourds 19, établissement médico-social situé dans une grande ville
du sud de la France?°. Cet article s'appuie sur des données d’entre-
tiens, réalisés en deux volets. D’'une part, seize professionnels de
I'éducation et du meédico-social ont été interrogés entre 2012
et 20232l dont sept exercant a I'Institut. Le tableau 1 présente ces
dernieres - quatre enseignantes, deux cheffes de service et une coor-
dinatrice pédagogique - ainsi que dautres professionnelles citées
dans les extraits.
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Tableau 1. Présentation des professionnelles de I'éducation et du médico-social.

Prénom | Fonction Service, structure (Institut sauf | Date
indication contraire) d’entretien
Agnes Enseignante Centre d'enseignement 2014
professionnel
Anais Enseignante-coordonnatrice | Ulis - école (Education nationale) | 2023
Anne Cheffe de service Section dédiée aux « handicaps 2017
associés »
Babette | Enseignante-responsable Section d’enseignement général, 2017
niveau college
Christelle | Coordinatrice pédagogique | SSEFS 2017
Diane Enseignante SSEFS 2017
Fanny Interface de communication | SSEFS (hors Institut) 2015
Fleur Cheffe de service SSEFS 2017
Martine | Enseignante d'éducation Section d’enseignement général, 2017
physique et sportive niveau élémentaire (observations)
Nathalie |Enseignante Section d’enseignement général, 2017
niveau élémentaire
15 D'autre part, la parole des familles d'enfants sourds, au cceur de cette

étude, a été recueillie a travers des entretiens aupres de 20 familles
ayant 25 enfants sourds, dont cinqg scolarisés a I'lnstitut : Alaia, Amir,
Arianne, Mehdi et Odélie. Les échanges avec ces cinq familles ont eu
lieu entre 2016 et 2024 22, Sept entretiens semi-directifs, centrés sur
I'enfant, son parcours et son expérience, ont été réalisés : deux avec
les deux parents, trois avec des meres et deux avec des peres. Ils ont
été complétés par deux entretiens avec d’autres membres de famille
sur place (tante et sceur d’Amir). Les enfants ont été présents aux
entretiens familiaux, prenant la parole (Arianne, Odélie) ou restant
aux « marges » (Alaia, Amir, Mehdi) (Giraud, 2023). Certains enfants
ont également été rencontres dans d’autres contextes que leur domi-
cile (Mehdi) : en classe (Odélie), en sortie scolaire (Alaia, Odélie), chez
laudioprothésiste (Alaia), dans un groupe d’adolescents au SSEFS
(Arianne) et a l'aire de jeux (Amir). Les principales caractéristiques des
enfants sont présentées dans le tableau 2. Ils sont deux garcons et
trois filles, tous sourds profonds sauf Arianne, qui a une surdité
moyenne. Précisons que leurs profils sont moins variés que
enfants  étudiés. Ils viennent tous de

I'ensemble des
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familles entendantes?3, sont en situation dimmigration (Alaia,

Mehdi), avec au moins un parent d'origine étrangere (Amir), gitane

(Arianne) ou d'un territoire doutre-mer (Odélie). Quatre enfants sur

cinq (Odélie, Alaia, Mehdi et Amir), en difficulté par rapport au

langage oral-voca

124

, apprennent la LSF comme langue premiere, ce

qui ne correspond pas au choix initial des parents. Cette acquisition
est qualifiée de « tardive » (apres 5 ans) (Burgat et al., 2024).

Tableau 2. Présentation des enfants sourds en scolarité interne et de

leurs familles.

Caractéristiques | Alaia Amir Arianne Mehdi Odélie
Année de 2010 2012 2000 2008 2008
naissance
Sexe F M F M F
Dépistage Non Oui Non Non Non
néonatal de la
surdité
Age du 3 ans 1 mois 2 ans vers 3 ans 2,5 ans
diagnostic
Dispositif IC?a55anset | 21C:al6 mois |2 appareils IC a 6 ans IC a 3 ans
technique appareil® et 3,5 ans
Mode de Signes® Signes LFd Signes LSF
communication
privilégiée de
I'enfant
Langues parlées | Arabe, signes, | LF, LSF, arabe* LF, espagnol* | LF, LSF, arabe* | LF, LSF
en famille LF (sauf mere),
kabyle*®

Suivi Orthophoniste | Orthophoniste, | Orthophoniste | Orthophoniste | Orthophoniste
paramédical psychomotricien
Statut auditif des | Entendants
parents
Origine des Algérie Yémen Pere d'origine | Algérie Polynésie
parents gitane francaise
Profession des Sans activité Meére : Mere :aidea | Mere : sans Mere :
parents professionnelle | secrétaire, domicile, CAP® | activité surveillante au

Bac+5' Pere : professionnelle | college, CAP

Parents séparés | régisseur Pére : Pere :

société HLM, [commercgant militaire,
CAP en Algérie DNB"
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Fratriel 2 freres (+8 ans, +4 ans), 1 sceur | 1sceur 1frere 1sceur 1frere
sourde (-3 ans) (+1an) (-7ans) |[(+2ans) |(-8 ans)
1frére
(-3 ans)
Dates 2016, 2017/ 2015, 2017, 2019 2021/ 2017/ 2017/ 2022,
d’entretiens / 2021 2015 2017, 2024/
d'observations 2021 2017,
2019

3|C : Implant cochléaire. A la différence de 'appareil auditif traditionnel, qui amplifie le son,
I'implant cochléaire permet la transmission du son par la stimulation électrique directe du
nerf auditif.

b Appareil : appareil auditif externe.

¢Signes : utilisation de signes par les enfants en cours d’acquisition de la LSF, qui serait sans
structuration propre a cette langue.

dLF : Langue francaise orale.

€ Les langues signalées par un astérisque sont présentes dans I'environnement familial, sans
étre utilisées directement avec I'enfant sourd.

fBac : Baccalauréat, dipldme sanctionnant la fin des études secondaires.

8 CAP: Certificat d’aptitude professionnelle, diplome de I'enseignement secondaire, axé sur
la qualification professionnelle dans un métier spécifique aprés le collége.

hDNB : Dipléme national du brevet, dipléme de I'enseignement secondaire, attestant des
connaissances et compétences acquises a I'issue du colléege.

i Fratrie : Entendants, sauf indication contraire.

16 Par ailleurs, la présence de la chercheuse a I'Institut en mai-juin 2017,
formalisée par une convention entre I'Institut et la formation docto-
rale dans le cadre d'un « stage d'observation », permet de contextua-
liser les données des entretiens. A ce moment, I'Institut accompagne
250 enfants et jeunes, y compris en inclusion individuelle, par le
SSEFS, ou collective, dans une UEE bilingue 25, Toutefois, une propor-
tion importante d'éleves est scolarisée sur place, dans l'un des trois
services : la section denseignement général (primaire et college
« internes »), le centre denseignement professionnel a partir de
15 ans 26, et la section pour enfants sourds avec des « handicaps asso-
ciés »2’. A différents moments de leur parcours, trois enfants de
I'étude ont été scolarisés dans le premier service (Alaia, Amir, Odélie),
observeé lors du « stage »; deux jeunes ont suivi la formation profes-
sionnelle (Arianne, Odélie), et un enfant a été accueilli dans le service
dédié aux handicaps associés (Mehdi). Le tableau 3 présente de
maniere synthétique les parcours scolaires de ces enfants. Pendant le
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« stage », certains dossiers scolaires (d'Odélie et de Mehdi) ont égale-

ment été consultés.

Tableau 3. Parcours scolaires des enfants étudiés.

Prénoms Inclusion Inclusion Institut
individuelle collective
Alaia MS? a 5 ans Non Primaire a 7 ans
2 ans avec AESH
Amir pPst a 3 ans Ulis a 6 ans
3 ans avec AESH 2 ans avec AESH Primaire a 8 ans
MS redoublée individuelle — |~
SSEFS (2= année)
Arianne PS a 3 ans Non Formation
jusqua la fin du professmnnelle.a
collage 16 ans (CAP petite
enfance)
SSEFS a partir de
CE2¢
Mehdi CPd a 6 ans Ulis a 6 ans Section pour
— — :
une demi-année une demi-année han'dltfaps
associes a 7 ans
1,5 h par jour avec
AESH
odélie PS a3 ans Institution, nord-
s . est de la France,
2 mois (JuSQUAU | EE de IInstitut 3 L ge 3 4 6 ans
diagnostic)
6 ans, 1 an ~_| .
M Primaire a 7 ans
Ulis college e Formation
(outre-mer) & TR professionnelle &
12 ans, 2ans | 14 ans (CAP petite
enfance)

aMS : Moyenne section, 2€ année de I’école maternelle (4-5 ans).
bpS . Petite section, 1" année de la maternelle (3-4 ans).
€CP: Cours préparatoire, 1" année de I'école élémentaire (6-7 ans).
dCE2: Cours élémentaire, 3% année de I'élémentaire (8-9 ans).

Description : Le tableau 3 présente les parcours scolaires des cing éléves sourds, entre
I'inclusion individuelle, I'inclusion collective et I'Institut. Voici la description succincte de
ces trajectoires : Alaia:en MS a 5 ans, 2 ans d’inclusion individuelle avec AESH ; primaire
interne a 7 ans. Amir : en PS a 3 ans, 3 ans d’inclusion individuelle avec AESH, MS redou-

blée ; Ulis a 6 ans, 2 ans d’inclusion collective avec AESH individuelle et SSEFS
(la 2¢ année) ; primaire interne a 8 ans. Arianne : en PS a 3 ans, inclusion individuelle jusqu’a
la fin du collége avec SSEFS a partir de CE2 ; formation professionnelle a I'Institut a 16 ans

(CAP Petite enfance). Mehdi : en CP a 6 ans, 1,5 heure par jour avec AESH pendant une

demi-année ; une demi-année en Ulis ; section pour handicaps associés a 7 ans. Odélie : PS a
3 ans pendant 2 mois (jusqu’au diagnostic de la surdité) ; institution dans le nord-est de la
France de 3a 6 ans ; UEE de I'Institut a 6 ans ; primaire interne a 7 ans ; Ulis collége (outre-
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mer) a 12 ans, pendant 2 ans ; formation professionnelle a I'Institut a 14 ans (CAP

Petite enfance).

Ces données permettent d'aborder le point de vue des professionnels
sur la situation des enfants scolarisés a I'Institut, avant d’approfondir
I'analyse par I'¢tude de cas, offrant une compréhension plus fine des
parcours et des processus d’(a)normalisation vécus par les enfants.

Les éléves sourds en scolarité

« interne » du point de vue des
professionnels de I'éducation :
enfants (mis) en difficulte

Au cours des dernieres décennies, dimportantes transformations
inscrites dans le contexte décrit ont touché la population déleves
accueillis a I'Institut. Si un service spécifique dédié aux handicaps
associés s’y trouve, l'incidence de la tendance a externaliser I'ensei-
gnement sur la section générale est double, quantitative et qualita-
tive. Ses effectifs diminuent : en 2016-2017, le primaire comptait dix
éleves, répartis en deux groupes-classes, tandis que le college passait
de treize a huit jeunes pour la rentrée 2017-2018. Ils accueillent
désormais des enfants en grande difficulté, tant sur le plan communi-
catif que scolaire, dont la situation interpelle les professionnelles
rencontrées :

ATépoque, cétaient de vraies classes, des groupes de vingt
personnes, mais que des sourds. Maintenant ce sont des groupes de
cing-six parce qu’il y a des troubles du comportement, ¢a a évolué.
[...] En septembre, il y aura beaucoup d’entrées : Shamila, Kylia... Il n'y
a pas de handicap qui se voit, mais c'est un handicap quand méme :
aucune communication, gros retards. [...] Maintenant, tous les
sourds qui tiennent la route sont en intégrationzs. (Martine,
enseignante d'éducation physique et sportive, journal de terrain,

24 mai 2017)

Labsence de langage a l'arrivée a l'Institut constitue une question
récurrente, suscitant de nombreuses interrogations. A Tinstar de
Martine, certaines professionnelles présument la présence de
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troubles et de handicaps associés chez ces enfants qui ne « tiennent »
pas « la route » en inclusion, essentialisant et individualisant ainsi le
probleme. D'autres, en revanche, considérent les parcours des jeunes
et leur mise en difficulté progressive, ainsi que leurs
milieux familiaux.

Parcours des enfants : une arrivée
« tardive » a I'Institut

Larrivée a I'Institut, considérée comme tardive - directement en
élémentaire sans passer par la maternelle, ou au college - est le
premier élément explicatif issu des propos d’enseignantes :

Il y a beaucoup d’enfants qui sortent [de I'Institut] avec de grosses
difficultés notamment en francgais et en maths [...]. Je trouve qu'ils
arrivent tres tardivement dans nos établissements... (Nathalie,
enseignante spécialisée, 2017)

Certains éleves sont dits primo-arrivants : venus de l'étranger, ils
n'ont jamais été scolarisés, ou l'ont été de maniere épisodique, voire
dans une autre langue. Souvent, leur suivi meédical et paramédical
débute en France, plus tard qu'une prise en charge précoce, norma-
lisée aujourd’hui. Cependant, beaucoup ont commencé leur parcours
scolaire en milieu ordinaire :

On a effectivement beaucoup d’enfants qui sont passés par [...] I'école
de quartier, [...] le suivi dans le CAMSP ?° en paralléle, les séances
d’'orthophonie. [...] Au bout d'un moment les parents se rendent
compte que ¢a fonctionne pas, que leur gamin commence a bouger,
c'est-a-dire a étre mal percu par les enseignants, [...] par les copains,
parce qu'il progresse pas, s'integre pas, devient pénible en classe.
C'est a ce moment-la qu'en fait, en désespoir de cause, les parents
nous accompagnent leurs enfants, un peu démunis, un peu en

disant : « Faites ce que vous pouvez ». Parce qu'on a des enfants qui
arrivent a six, sept, huit, voire neuf ou dix ans sans aucune langue
construite, sans... moyens de sexprimer correctement, avec, on va
dire, des troubles du comportement, mais liés a cette incapacité a
dire les choses, a comprendre ce qui se passe autour d’eux. (Nathalie,
enseignante spécialisée, 2017)
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20 Comme le suggere aussi le rapport sur les INJS, cette solution peut
étre envisagée a lissue dun parcours en inclusion individuelle
marqué par de « tres grandes difficultes, voire [un] échec. Cest tout
particulierement le cas a partir de 12 ans, a I'age du college » (Ferreira
de Oliveira et al., 2018, p. 38). La réorientation vers I'lnstitut intervient
alors comme une « derniere solution » (Babette, enseignante-
responsable, 2017), qui ne correspond pas au choix initial de la famille.
Elle survient tardivement, au sens ou la scolarisation en milieu ordi-
naire, n'aboutissant pas pendant quelques années, aggrave des
retards :

C'est souvent des jeunes qui ont perdu du temps et on finit par les
orienter par l'age. Parce qu'il arrive un moment ou ils sont trop agés
pour rester au primaire ou [...] au college et, de ce fait, 1a on accepte
de les orienter. (Babette, enseignante-responsable, 2017)

Un décalage important entre I'age chronologique et le niveau de
connaissances et de compétences est observé chez ces éleves, appré-
hendé ici a travers leurs parcours. Ils entrainent une accumulation
des difficultés et peuvent aussi les induire, car grandir « sans une
exposition de qualité a une langue pleinement accessible » (notre
traduction, Glickman & Hall, 2019, p. 2) peut avoir de lourdes consé-
quences. Le rdle crucial du langage dans le développement de
lenfant, déja évoqué par Nathalie, est souligné par Anais,
enseignante-coordonnatrice de I'Ulis, dispositif précédant l'entrée a
I'Institut pour certains éleves :

J'ai beaucoup d’enfants qui sont [...] déprives de langue, car ils n'ont
aucune langue, ni la langue des signes, ni la langue frangaise, [...] ni la
langue des parents étrangers. [...] Je suis stire que si [...] certains des
éléves que jai [...] avaient été exposés a la langue des signes petits, ils
seraient pas a I'Ulis. Peut-étre qu'ils auraient des difficultés en langue
francaise orale, mais ils les rattraperaient, et ils auraient surtout la
possibilité de suivre tous les apprentissages de leur age, ce qu'ils
n'ont pas a 'heure actuelle. (Anais, enseignante-

coordonnatrice, 2023)

21 Cet extrait évoque, sans le nommer, un sujet émergent en santeé
mentale des personnes sourdes (Deaf mental health) : la privation
langagiere et son effet invalidant et altérant, étudiés comme un
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« syndrome de privation langagiére » 39 (Glickman & Hall, 2019). Dans
cette perspective, l'argument de l'arrivée tardive a I'Institut interroge
le contexte linguistique des éleves, en particulier l'accessibilité d'une
langue aux étapes antérieures de leur parcours, correspondant a la
période « critique » 3! d’acquisition du langage (Burgat et al., 2024).

Un milieu familial « en difficulté » : des
postures parentales
jugées problématiques

A coté des éléves orientés tardivement vers I'Institut, souvent en
dépit du projet initial, certains, moins nombreux, y arrivent relative-
ment tot mais rencontrent néanmoins des difficultés considérables.
Selon les professionnelles, elles s'expliquent principalement par le
contexte familial, méme si une situation fragile et précaire peut aussi
concerner les premiers.

On a eu tres peu d’enfants qui sont arrivés tot [...], en maternelle ou
en CP [...], soit de familles sourdes, soit de familles entendantes, mais
ayant un grand frere ou une grande sceur sourde. [...] La plupart de
ces familles sont [...] tres démunies socialement, éducativement aussi
en grande difficulté et avec un absentéisme énorme sur les
premieres années, avec les enfants qu'on peut ne pas voir pendant
deux ou trois mois, [...] qui déménagent du jour au lendemain, on ne
sait pas ou ils sont, qui reviennent quelque temps apres... avec des
histoires familiales compliquées. [...] En tant quenseignant on
pourrait se dire : « Super, ils sont arrivés tot, on a une marge de
progression leur permettant d’acquérir une langue un peu plus
construite, de rentrer dans le francais, la langue francaise écrite

ou orale ». Eh non, ca prend pas, parce qu'il y a toutes ces difficultés
sociales autour, difficultés cognitives presque induites par la
situation. (Nathalie, enseignante spécialisée, 2017)

Le rapport a linstitution semble central dans la définition du milieu
familial : avec des parents « eux-mémes dépassés », qui « font comme
ils peuvent avec leur enfant, [...] avec des moyens quils ont »
(Babette, enseignante-responsable, 2017), les relations sont difficiles a
construire. Il s'agit aussi de la distance, parfois importante, a l'institu-
tion scolaire et a ses normes. Dans la mesure ou « tout ce qui est
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scolaire [..] na pas trop de valeur » (Babette, enseignante-
responsable, 2017), ces familles présentent une forme de « disso-
nance » entre socialisation familiale et socialisation scolaire (Lahire,
2012). Plusieurs parents ont une maitrise limitée de la lecture et
de T'écriture3?, et certains ne parlent pas ou trés peu le francais.
L'« éloignement » des familles « par rapport aux formes scolaires
d’apprentissage et de culture » peut mener a I'échec scolaire (Lahire,
2012, p. 81). Cependant, a la différence des enfants entendants, chez
les enfants sourds, c'est le développement du langage qui est en jeu.
La majorité des familles fait aujourd’hui le choix de la langue orale-
vocale 33, inscrit dans le cadre de laccompagnement pluridiscipli-
naire. Leur relation a l'institution médicale peut ainsi affecter la réus-
site du projet langagier.

Quatre idéal-types de positionnements des parents d'enfants sourds
a I'égard des différents services et intervenants peuvent étre distin-
gués (Kirsch et al., 2021). Les postures « de collaboration », « d'obser-
vance », « d'expert » et « critique » traduisent les différences dans le
rapport de confiance entre parents et professionnels, et, par consé-
quent, dans Iimplication des premiers et la reconnaissance de leurs
compétences. La posture de collaboration, caractérisée par la
confiance mutuelle et I'implication active, est valorisée sur le terrain,
notamment par des orthophonistes, qui voient dans I'engagement de
la famille un gage de réussite du projet langagier. Certaines ensei-
gnantes décrivent un cinquieme type de positionnement : la posture
de « distance » . Différente de la posture d'observance, ou les
parents ont un role passif basé sur la confiance en l'expertise profes-
sionnelle, elle se définit par une absence de confiance et/ou d'impli-
cation attendue. Cette posture peut exposer les enfants au risque de
ne pas bénéficier pleinement du suivi proposé€, notamment dans les
dispositifs « médicalisés » (Nathalie, enseignante spécialisée, 2017) :

Je pense que [la rééducation, 'implantation cochléaire et lI'inclusion
en milieu ordinaire], ca marche tres bien avec certains enfants, mais
pas avec des enfants dont on sait pertinemment que la famille ne
sera pas au rendez-vous de l'orthophonie, ni dans un suivi important
de I'enfant. (Nathalie, enseignante spécialisée, 2017)

Si la posture de distance est percue comme problématique lorsquelle
contribue aux difficultés ou désavantage des éleves, la posture
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d’'observance l'est aussi, en particulier en raison du manque de recul
des parents face a l'expertise médicale et paramédicale, qui peut
nourrir leur vision centrée sur la déficience et I'incapacité.

Ainsi, selon les professionnelles, deux éléments sont déterminants de
la situation des éleves sourds en primaire et au college internes, dont
l'orientation intervient en dernier recours pour la majorité ou en
prévention pour certains. Il s’agit, d'une part, de leur parcours, qui
interroge l'accessibilité de I'environnement langagier, et, d’'autre part,
de leur configuration familiale, en particulier du rapport des parents
a l'institution. Lun ou l'autre de ces éléments, voire leur combinaison,
semble contribuer aux difficultés rencontrées par ces enfants. La
section suivante permettra d’affiner 'analyse de ce mode de scolari-
sation en intégrant la perspective des familles et des enfants sourds.

L'orientation vers le médico-
social dans la perspective expé-
rientielle : portraits d’enfants
sourds scolarisés a I'Institut

Si l'intérét de I'étude de cas pour approfondir la compréhension des
phénomeénes sociaux nest plus a démontrer (Becker, 2016), la
démarche adoptée s'inspire des travaux de Bernard Lahire (2012
[1995]). Une série de cinq portraits d'enfants sourds scolarisés a
I'Institut permet de revenir sur les détails saillants de leurs parcours
singuliers, en prétant attention aux processus d’(a)normalisation qui
s'y déploient. Ces portraits familiaux partent de la singularité de
chaque enfant pour mettre en lumiere les enjeux complexes et les
dynamiques plus larges qui fagonnent leurs expériences, tout en les
inscrivant dans une perspective de parcours (Bessin & Négroni, 2022).
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Une orientation vers la formation
professionnelle pour maintenir son
statut d’éleve

Arianne : 17 ans 3°

, surdité moyenne, deux appareils auditifs,
formation professionnelle, LF orale 36. parents entendants,
mere aide a domicile, CAP, pere régisseur de société

HLM, CAP.

En écho aux discours médicaux, la mere d’Arianne la qualifie de
« malentendante ». Ayant une surdité moyenne et appareillée, elle
entend plus ou moins bien, méme si certaines situations, telles que
les conversations a plusieurs, restent difficiles. De son c6té, Arianne
ne se considére ni comme malentendante ni comme sourde, mais
comme « normale », sans pour autant nier sa différence. Le travail de
normalisation passe par une négociation collective des pratiques
familiales ordinaires pour lui permettre de se rapprocher de la norme
dominante de communication orale-vocale (par exemple, se placer
face a elle pour faciliter la « lecture labiale »). Il implique aussi son
effort habituel de porter les appareils, de « lire » sur les levres, de
suivre les séances d'orthophonie...

Sur le plan scolaire, Arianne est en inclusion individuelle de la mater-
nelle jusqua la fin du collége. A partir du CE2, elle est accompagnée
par un SSEFS (hors Institut). Cependant, un changement d’établisse-
ment lors de sa derniere année de college, lié a un déménagement,
constitue une bifurcation, vécue par Arianne et sa mere comme une
rupture dans son expérience scolaire. Selon elles, les enseignants du
nouveau college ne s'adaptent pas a ses besoins, et elle peine a
retrouver sa place parmi ses nouveaux camarades. Apres le college,
Arianne integre le centre d'enseignement professionnel de I'Institut
pour préparer un CAP petite enfance. Cette orientation s'impose
comme sa seule option, en raison des refus des autres établissements
que sa mere attribue a son « handicap » :

On n’a pas eu le choix en fait. [...] Elle voulait faire petite enfance, on
a fait les demandes dans tous les établissements [du département],
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privés, publics et [...] ils 'ont tous refusée! [...] A chaque fois qu'on
avait un rendez-vous [...], ils ne nous parlaient pas par rapport a ses
résultats scolaires, [mais] que de son handicap! (Mere

d’Arianne, 2017)

Linterface de communication évoque cependant des difficultés
scolaires préexistantes, associées a des problemes cognitifs et a un
milieu familial pas tres « porteur », accentuées par le changement de
college :

Elle était dans un college ou le niveau n'était pas trop éleve, donc elle
s’en sortait pas trop mal, [...] elle a déménagé, elle a changeé de
college et elle était completement noyée, [...] elle a chuté au niveau
de sa moyenne, s'est désinvestie du travail. [...] Elle est en grosse
difficulté scolaire [...]. (Fanny, interface de communication, 2015)

Poursuivre la scolarité en institution, sans constituer un véritable
choix pour la famille, génére une certaine ambivalence. Cette orien-
tation entre en contradiction avec les recommandations dun
médecin au début de son parcours : « Si un jour on vous dit qu’il faut
quelle aille dans une école spécialisée pour enfants sourds et malen-
tendants, vous dites non » (mere dArianne, 2017). Le choix subi
semble pouvoir anormaliser Arianne qui « n'a jamais voulu étre traitée
comme une enfant [avec] un handicap », « a toujours voulu faire
comme tout le monde » et « n'a jamais été en contact [...] avec des
enfants [...] malentendants ou sourds » a l'école (mere d'Arianne,
2017). Elle est cependant déja en train d'étre disqualifiée dans son
parcours scolaire en raison de ses résultats et des refus des établisse-
ments. Ce portrait montre ainsi le passage du milieu ordinaire au
milieu spécialisé au lycée, qui releve davantage d'une normalisation
que d'une disqualification, I'enjeu premier étant ici scolaire : Arianne
évite la déscolarisation et poursuit sa scolarité, tout en bénéficiant
d’adaptations. Si cette séquence illustre une bifurcation « subie »
(Hélardot, 2009), liée aux logiques structurelles d'orientation et
contraire aux aspirations initiales d’Arianne et sa famille, elle est
progressivement réévaluée de maniere positive.

Enquétrice : Comment tu te trouves a I'Institut, alors?
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Arianne : Ca va, cest bien! [...] Les cours sont vraiment adapteés. |[...]
On fait beaucoup de pauses quand méme (sourire) et les profs
dialoguent plus...

Mere : [...] Quand ils ne sont que trois, un prof pour trois éleves [...],
c'est vrai que c'est mieux. [...] Au début, c’était pas un choix [...]. Avec
le recul, je me dis : « [...] Au moins cest bien adapté, elle a le temps
de bien faire ses cours, [...] elle est moins fatiguée, elle prend plus
son temps, c'est pas plus mal! » (Arianne, 2017)

Etre éléve a I'Institut, sans étre percue comme sourde par ses parents
ni se considérer comme telle, peut sembler paradoxal. Le paradoxe
satténue si 'on prend en compte l'évolution de I'établissement,
notamment son ouverture aux jeunes entendants ayant des difficultés
de type dys (dyslexie, dysphasie), scolarisés aux cotés des éleves
sourds sans pour autant se mélanger véritablement. Pour sa part,
Arianne se lie d'amitié avec des éleves entendants et malentendants
communiquant en francais oral. Bien que son entrée a I'Institut et son
apprentissage de la LSF puissent laisser penser le contraire, le travail
sur la norme dominante du sujet langagier - celui qui maitrise la
langue orale-vocale - reste limité.

Un parcours scolaire faconné par les
déplacements familiaux

Odélie : 13/15 ans, surdité profonde, IC a 3 ans, formation
professionnelle, LSF; parents entendants, mere surveillante
au collége, diplome d’Etat d’auxiliaire de vie sociale (niveau
CAP), en formation a distance (secrétaire-assistante
médico-sociale), pere militaire, DNB.

Le portrait d'Odélie met en lumiere une autre trajectoire scolaire
menant a une formation professionnelle. Contrairement a Arianne, sa
scolarité s'est déroulée principalement en milieu médico-social et en
LSF. Marquée par plusieurs changements d’établissements, elle est
rythmée par les déménagements familiaux, liés aux mutations profes-
sionnelles de son pére.
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Lorientation initiale d'Odélie vers une institution spécialisée, apres la
découverte de sa surdité, n'est pas questionnée par ses parents. Elle
integre I'Institut apres un déménagement de la famille : a six ans, la
classe maternelle bilingue externalisée, ou elle est « perdue » et
« perturbée » (mere d'Odélie, 2022), puis, a sept ans, le primaire
interne. Selon le dossier de I'établissement, Odélie y est « arrivée [...]
sans réelle possibilité d’échanger tant orale que gestuelle » (Journal
de terrain, 30 juin 2017). Ses parents jugent la scolarité a I'Institut
plutot satisfaisante, et Odélie s’y sent bien et noue des amitiés. Ils ne
remettent pas en question l'orientation en elle-méme, mais 'aboutis-
sement du projet langagier choisi : scolarisée d’abord dans un
groupe-classe dit oralisant, elle passe ensuite dans celui dit bilingue
(LSF et francais écrit).

Il faut arréter de nous demander les projets qu'on veut, parce que
depuis le début on a demandé [...] quelle soit aidée dans l'oralisation.
On s'est dit : « Elle a un implant, qui est censé étre fonctionnel, il y a
tous les corps professionnels dans I'établissement, elle ne peut que
progresser [...]! » Au début, elle a commencé a progresser, mais
apres, au niveau du langage verbal, franchement, il n'y avait pas trop
de nouveautés. (Mere d'Odélie, 2022)

Implantée a trois ans, Odélie apprend la LSF et s’exprime principale-
ment en signes.

Malgré le port quotidien de son implant accompagné d'une bonne
récupeération auditive, Odélie utilise tres peu la voix auditive pour
communiquer. [...] Elle présente donc en langue francgaise orale un
retard massif de compréhension et d’expression. Odélie se comporte
comme si elle n'avait que tres peu d'acces au monde sonore. [...] Son
peu d’'intérét pour le langage oral non signé peut donner a penser
quelle a choisi au moins momentanément de communiquer en LSF.
(Dossier scolaire, journal de terrain, 30 juin 2017)

La question d'un véritable « choix » de sa part peut toutefois se poser.
Dans cette famille, la norme de communication est travaillée de facon
collective : les parents utilisent a la fois le francais oral et des signes,
ce quils percoivent comme un effort; la communication en signes est
plus fluide entre Odélie et son petit frere.
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A douze ans, apres le déménagement dans un DROM 37 Odélie est
scolarisée pendant deux ans en Ulis au college, ou « elle se débrouille
tres bien » (mere d'Odélie, 2022), obtient de bons résultats scolaires
et se fait des amis. Cependant, elle trouve « dommage » d’avoir di
quitter l'Institut et garde contact avec ses anciennes camarades
(Odélie, 2022). A cette période, faute de spécialiste sur place, la
famille se rend dans un autre DROM pour les réglages d'implant. Le
spécialiste consulté constate que le réglage antérieur ne permettait
pas a Odélie d'entendre correctement.

On a eu de la chance d'étre tombés sur un audiologue. [...] Et on était
surpris parce que I'appareil était mal réglé! [...] Odélie, pendant ces
treize années qui se sont écoulées, a vécu dans la confusion,

mais totale! [...] Elle ne percevait pas les sons comme il le fallait, il y
avait tout un panel de sons auquel elle n’avait pas acces. (Mere
d’Odélie, 2022)

Pour ses parents, cet épisode marque une rupture dans la trajectoire
d’Odélie : il les amene a reconsidérer le parcours familial, en invali-
dant les efforts basés sur le fonctionnement défaillant de l'implant.
« Découragés », ils déplorent de devoir « reprendre de zéro » (pere
d’Odélie, 2022). S'ils reconnaissent I'importance de la communication
signée, cet événement réactualise leur projet initial de langage oral-
vocal et redéfinit leur posture face aux dispositifs institutionnels,
passant de la confiance a la critique a I'égard des professionnels dont
la compétence est remise en cause.

Au retour en France métropolitaine, Odélie intégre a quatorze ans
une formation professionnelle du CAP petite enfance de I'Institut. Les
espoirs de progres en francais oral, ravivés par le réglage, ne
semblent pas se concrétiser. En revanche, Iidée d'un nouveau départ
dans un PTOM38 fait resurgir des incertitudes quant a son avenir.
Limbrication des parcours scolaire et familial est particulierement
saillante dans ce portrait. Vu la répartition inégale des dispositifs
scolaires en France métropolitaine, et encore plus dans les territoires
d'outre-mer, la trajectoire scolaire d'Odélie est largement modelée
par les déplacements familiaux. Ceux-ci lui permettent de passer
deux ans en inclusion collective au college, ce qui montre que le
retour en milieu ordinaire n'est pas impossible. Les différents chan-
gements, bien que constituant des bifurcations « passives » au sens
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analytique (Hélardot, 2009), s’inscrivent dans la continuité de son
parcours et ne sont pas percus comme des ruptures majeures par
lenfant ou ses parents, contrairement a I'épisode lié au réglage
de l'implant.

Une scolarité a I'Institut pour prévenir
les « retards »

Alaia : 5/6 ans, surdité profonde, IC a 5,5 ans et appareil
auditif, primaire interne, signes; parents entendants, sans
activité professionnelle, pere ancien directeur d'école en
Algérie, famille en situation d'immigration.

Le portrait d’Alaia met en avant un parcours migratoire familial
motive par la surdité de I'enfant. Diane Bedoin (2008) identifie deux
principales raisons d'émigration de familles d'enfants sourds : les
caractéristiques de la société d'origine (la vision du handicap, la
représentation de I'enfant handicapé) et celles de la société d’accueil
(loffre de structures éducatives adaptées). La famille d’Alaia semble
concernée par les deux raisons. Les parents regrettent la situation
« dure » (parents d’Alaia, 2016) pour une fille sourde dans leur pays
d'origine, au vu des rapports de genre, ainsi que le manque des dispo-
sitifs de prise en charge et d’accueil des enfants sourds. De plus,
contrairement a la France, l'accompagnement et l'appareillage,
notamment l'implantation cochléaire, ne sont pas couverts par le
systeme d’assurance maladie. La famille s’installe en France vers les
cinq ans d’Alaia; cette décision est confortée par le diagnostic de la
surdité de leur benjamine, Asma. Des leur arrivée, Alaia est appa-
reillée, suivie par le CAMSP et scolarisée en milieu ordinaire, en
moyenne section de maternelle 39 avec une AESH. A I'école, Alaia est
« bien, sage avec les enfants », « il lui manque juste de parler » (pere
d’Alaia, 2016) : elle ne s'exprime pas a l'oral-vocal et commence a
apprendre des signes avec l'orthophoniste. Ses parents voient son
absence de langage comme une simple différence, une difficulté a
laquelle ils se sont « habitués » (pére d’Alaia, 2016). Dans la famille,
'arabe reste la langue principale, y compris dans les interactions avec
Alaia, la mére ne maitrisant pas le francais*?. Contrairement aux
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parents d'Odélie, ceux d’Alaia semblent peu investis dans I'apprentis-
sage de la LSF, n'utilisant que quelques « gestes »“! de maniére occa-
sionnelle, le pére les associant au francais oral. Ils se disent « fati-
gués » par les efforts constants pour parvenir a une compréhension
mutuelle (pere d’Alaia, 2016). Dans la fratrie, des signes sont davan-
tage utilisés, en particulier entre Alaia et Asma. L'objectif des parents
est qu'Alaia développe le langage oral-vocal; dans cette optique, elle
recoit un implant cochléaire a cing ans et demi. Cependant, le début
de son accompagnement ainsi que son implantation sont considérés
comme tardifs au regard des normes de précocité dans les pratiques
actuelles daccompagnement des enfants sourds en France
(Dmitrieva, 2022). Les propos du péere d’Alaia font écho aux discours
professionnels, lorsquil souligne la différence entre Alaia et sa sceur.
Selon lui, Asma aurait un « avantage », lié a sa prise en charge plus
rapide, avant ses deux ans : « elle va apprendre et parler plus vite [...]
et mieux » (pere d’Alaia, 2016), tandis qu'Alaia « va parler », mais « aura
un peu de retard » (pere d’Alaia, 2017).

Les parents, présents dans le suivi, développent un rapport de
confiance a l'égard des professionnels, allant jusqua déléguer
certaines décisions. Leurs manieres de penser la surdité, de faire avec
au quotidien et sur le long terme témoignent de leur adhésion a la
norme dominante du sujet langagier. Dans ce cadre, la surdité d’Alaia
est construite comme un probléme et associée a Iidée d’'un « retard »
(pere d’Alaia, 2017). Cette perspective oriente leur choix de scolarisa-
tion a I'Institut, ot 'accompagnement par I'équipe pluridisciplinaire 4
est percu comme un moyen de compenser et prévenir ses
«retards » :

Jai le droit de l'inscrire a I'école ***, ot se trouve mon fils [...], mais
c'est moi qui [...] inscris [a I'Institut], parce que c'est un centre
speécialisé pour les enfants comme elle. [...] Si je I'inscris dans une
école normale, puisqu’il y a pas de spécialistes, elle va faire des
retards pour parler. (Pere d’Alaia, 2017)

A sept ans, Alaja intégre un groupe-classe bilingue de primaire a
I'Institut. Cette orientation s’inscrit dans la continuité du projet
langagier, traduisant les attentes parentales vis-a-vis de la normalisa-
tion par un alignement sur la norme langagiere dominante. Elle ouvre
néanmoins la voie a I'émergence d'une normalité différente pour
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Alaia, qui s'approprie de plus en plus la communication gestuelle, en
classe et entre pairs.

Une orientation normalisatrice en
section pour enfants sourds avec
handicaps associés

Mehdi : 8 ans, surdité profonde, IC a 6 ans, section pour
handicaps associés, signes; parents entendants, mere sans
activité professionnelle, ancienne cheffe de service comp-
tabilite en Algérie, pere commercant en Algeérie, import-
export du matériel de péche, famille en situa-
tion d'immigration.

Comme la famille d’Alaia, celle de Mehdi s’inscrit dans un parcours
migratoire vers la France, motivé par la non-prise en charge de
I'enfant sur leur lieu de vie d'origine. Faute de structures d’accueil
adaptées, la mere de Mehdi se voit contrainte de le garder a la
maison :

Jai dii arréter de travailler, [...] il passait tout le temps a la maison,
c'était uniquement la télévision, il n'avait pas d’amis, pas de parcs, [...]
il y avait rien... je pouvais pas 'emmener dehors. [...] Quand il voulait
quelque chose, c'était des crises [...]. Alors tout le monde regardait :
« Madame, qu'est-ce que vous faites a votre fils? Pourquoi il crie
comme ¢a? » [...] Jai dii le cacher un petit peu, [...] c’était forcé!
(Mere de Mehdi, 2017)

Face a cette situation insoutenable, la famille déménage en France
pour que Mehdi puisse bénéficier du suivi souhaité. A son arrivée, a
cinqg ans, il n'a aucun moyen de communication; sa mere le décrit
comme « tres agité » et « violent ». Peu avant six ans, il recoit un
implant cochléaire vu par ses parents comme « la seule solution ».
Cependant, le langage oral-vocal ne se développe pas comme espére,
ce que sa mere attribue a une implantation jugée tardive, comme le
pere d’Alaia.
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A six ans, Mehdi est scolarisé en CP a I'école du quartier, a raison
d'une heure et demie par jour, avec une AESH. Au deuxiéme semestre,
il rejoint une Ulis, sans pouvoir adopter un comportement conforme
aux normes scolaires : « mon fils ne restait pas assis, il faisait du bruit,
il criait tout le temps, donc le prof disait que c’était pas sa place »
(mére de Mehdi, 2017). A la rentrée suivante, Mehdi est orienté a
I'Institut, dans un service dédié aux enfants sourds avec des handi-
caps associés. Il est le seul, parmi les enfants présentés, a y étre
scolarisé. La mere explique cette orientation par un retard de langage
et insiste sur I'absence de troubles associés : Mehdi, qui « commence
a connaitre les mois, l'alphabet, a compter », « dépasse » les enfants
de son groupe dans ces apprentissages (mere de Mehdi, 2017). Cette
question est abordée lors d'un échange avec la cheffe de service :

Mehdi, c'est peut-étre pas un handicap associé, on ne sait pas, parce
qu’il n'est pas né ici et il n'a pas eu tous les apports, tout petit, et on
se rend compte que quand méme il progresse... [...] Il a une
compréhension presque meilleure que les autres effectivement, mais
[...] il est pas encore au niveau [de la section générale]. [...] Il
progresse vraiment bien [...] mais il a encore des fragilités [...]. Cest
délicat, Mehdi, on sait pas trop, [...] c'est un bon exemple que des
fois, on est entre les deux, oui... (Anne, cheffe de service, 2017)

Lentre-deux que représente le cas de Mehdi met en évidence le flou
de la catégorie « handicap associé€ » en ce qui concerne la surdité. Les
recherches sur le syndrome de la privation langagiere suggerent que
les troubles cognitifs, langagiers et comportementaux parfois asso-
ciés a la surdité auraient une origine socioculturelle, liée a 'absence
d’exposition de qualit¢é a une langue pleinement accessible. Les
« apports » insuffisants avant l'arrivée de Mehdi en France pourraient
ainsi avoir un effet négatif sur son développement.

Pour sa mere, ce n'est pas tant l'orientation de Mehdi dans cette
section que son admission dans l'lnstitut qui pose probléme, en
raison de la présence de la LSF, constituant une bifurcation dans le
projet linguistique. Cela renvoie aux travaux sur les représentations
négatives des parents entendants vis-a-vis des langues signées, sur
les plans linguistique et identitaire, entravant leur apprentissage et
transmission a I'enfant sourd (Gaucher, 2022; Gobet, 2023a; Kirsch
& Gaucher, 2018). Selon elle, la langue des signes serait réservée aux
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sourds et ne pourrait étre un vecteur d’'intégration dans le monde des
entendants, ni au sein de la famille élargie. Elle ne favoriserait pas
lautonomie de son fils, envisagée comme la capacité a agir seul, a
travers la langue orale-vocale, d’autant que Mehdi ne maitrise pas
encore l'écrit. La langue des signes, percue comme dernier recours,
est acceptée faute d’'un autre choix. Quant a Mehdi,

[il] découvre la langue des signes et fait les efforts nécessaires pour
se 'approprier [...]. [l est] tres communiquant avec ses pairs ainsi
quavec les adultes, capable de se faire comprendre, exprimer une
opinion, de poser des questions. [...] [Il a] évolué depuis sa rentreée.
[...] volontaire pour apprendre, [il] a de I'intérét pour toutes les
activités. (Dossier scolaire, journal de terrain, 30 juin 2017)

Sa mere reconnait cette évolution, liée a 'apprentissage de la LSF : « il
s’y est retrouvé, il est plus calme, plus serein » (mere de Mehdi, 2017).
Elle s'en empare pour établir la communication avec son fils, d'abord
en combinant signes et francais oral43, puis en investissant la LSF
grace a une formation intensive. Cela aboutit a une configuration de
bilinguisme familial (Dalle-Nazébi, 2014) ou elle joue le role de relais
entre Mehdi et le reste de la famille.

Si la rentrée a I'Institut est d’abord vécue négativement par la meére,
Mehdi s’y construit comme un étre de langage, rétablit son rapport
au monde, tisse des liens avec ses pairs et trouve sa place d'éleve. Les
changements paralleles dans les pratiques maternelles, intégrant la
communication gestuelle, contribuent a 'émergence d’'une normalité
au quotidien. Lengagement maternel dépasse les enjeux langagiers,
reflétant la répartition sexuée des taches autour de I'enfant malade
ou en situation de handicap (Delmas & Garcia, 2018 ; Eideliman, 2008;
Mougel, 2009). Le parcours de migration et le suivi de Mehdi s'appa-
rentent pour sa mere a un « combat au quotidien ». Toutefois, la
surdité ne semble pas constituer une source de disqualification pour
lui et sa famille, ce qui rejoint les résultats d'une étude aupres
d’enfants sourds et malentendants en situation dimmigration a I'école
(Bedoin, 2008). Plutot quétre sujets a une double stigmatisation, ces
enfants bénéficient de ressources concretes, notamment éducatives,
qui favorisent leur intégration dans la société d’'accueil.
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Un parcours « chaotique » disqualifiant
vers le milieu médico-social

Amir : 9 ans, surdité profonde, double IC a 16 mois et
3,5 ans, primaire interne, signes; parents entendants,
séparés, mere secrétaire dans une association de formation
LSF, Bac+5.

Le portrait dAmir se distingue par un diagnostic précoce de la
surdité : son suivi débute a neuf mois, avec une double implantation
cochléaire a seize mois et a trois ans et demi. Elle ne produit pas
cependant les effets attendus au niveau du langage oral-vocal et est
considérée par sa mere comme un échec. La prise en compte de la
différence d’Amir transforme le quotidien familial : la LSF s’installe
progressivement aux cdtés du frangais et de I'arabe 4, investie par la
mere, la grande sceur, le petit frere, la tante et Amir lui-méme. En
raison de lI'importance du travail collectif de normalisation, la mere
estime que le malheur de son fils est d'étre né sourd dans une famille
d’entendants : « Malheureusement, il est né dans une famille d’enten-
dants, alors comment faire? (rire) » (mere d’Amir, 2021). Elle tient
néanmoins a ne pas distinguer Amir de ses deux enfants entendants
sur le plan de I'éducation. Cette tache est compliquée par des atti-
tudes et réactions extérieures, a I'encontre de la normalité produite
dans la famille et de ses aspirations a une « vie normale » et active
pour son fils a 'avenir (mere d’Amir, 2021).

A ce titre, le parcours scolaire dAmir s'apparente, pour elle, a une
disqualification. A trois ans, il est inscrit en petite section de I'‘école
maternelle de quartier avec une AESH;; il passe deux ans en moyenne
section, avec le suivi du SSEFS en deuxiéme année. Les deux années
suivantes, il est scolarisé dans une Ulis, avant d’entrer a huit ans en
primaire interne. Ce parcours semble aléatoire, ponctué par des
bifurcations : d'une année sur lautre, selon l'enseignant, « ¢a se
pass[e] bien » (la premiere année en moyenne section et en Ulis), ou
cest « compliqué », voire « une catastrophe » (la petite section, la
deuxieme année en moyenne section et en Ulis), ce qui entraine des
changements de scolarité (mere d’Amir, 2021). Selon la mere, en



Cahiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 3 | 2025

44

deuxieme année de moyenne section, la maitresse n'adapte pas les
activités pour lui permettre de participer et de progresser. Le
passage en Ulis est vécu comme une contrainte. La premiere année
se déroule « bien », mais la deuxieme année, la nouvelle enseignante
spécialisée « ne fait absolument rien », si bien que « rien [...] avance »
(mere d’Amir, 2021).

[La premiere année], 'enseignante [...] faisait de tres gros efforts
d’adaptation et ¢a se passait tres bien. [...] Il était dans un bon cadre,
donc on pouvait se projeter la-dedans, en Ulis. Et puis, changement
de maitresse et 1a, c'était le chaos. [...] Ca s'est trés mal passé. [...] Du
coup, on était obligé de changer de parcours encore, I'Ulis,
forcément, ¢a fonctionnait plus, sauf que le probleme venait pas de
lui. [...] Donc il s'est retrouvé [a I'Institut] alors qu'au départ, on
voulait pas I'y amener. (Tante d’Amir, 2021)

La mere se voit contrainte daccepter la scolarisation en primaire
interne. D'une part, elle estime quAmir n'a pas le niveau suffisant
pour la classe bilingue externalisée, qui suit le programme de
I'Education nationale. D’autre part, cette option reste préférable a
'orientation vers la section pour handicaps associés qu'elle refuse.

[La classe bilingue], c’est moi qui ai pas voulu. [...] C'est des enfants
qui peuvent suivre la scolarité normale, mais en bilingue. On en était
pas la. [...] Ca servait a rien de 'amener la-bas, de le noyer [...] et
qu'en plus il dérange des autres enfants. [...] A I'Institut, ils voulaient
le mettre en [section pour handicaps associés] [...]. Parce qu'ils
considéraient qu'il devait faire un travail individuel poussé et moi, je
leur avais dit [...] qu'il fallait qu'il soit en contact avec d’autres enfants
et qu'il prenne sa place parmi un groupe. [...] [Et] le scolaire, c’était
pas assez poussé pour lui. [...] Moi, jai refusé. [...] Dong, il est allé en
scolarité interne. (Mere d’Amir, 2021)

Le parcours scolaire d’Amir est qualifié de « chaotique » (mere d’Amir,
2021) : les conditions de sa scolarisation en milieu ordinaire, méme en
Ulis, semblent le mettre en difficulté et contribuer a sa disqualifica-
tion en tant qu'éleve, qui peine a y trouver sa place. Cela entraine des
bifurcations non souhaitées dans son parcours scolaire, malgré la
résistance de sa mere, notamment sous forme d'engagement aupres
de son fils.
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Pour la famille, se projeter dans l'avenir est complexe. Le sentiment
d’avancer « au jour le jour » (tante d’Amir, 2021) est partagé par
d’autres parents rencontrés, alors méme qu'ils sont invités a élaborer
un projet de vie et envisager un parcours scolaire.

On me dit : « Quel parcours vous envisagez pour lui? » Ca me

fait rire! [...] C'est pas moi, un, qui décide de son parcours, deux,
l'objectif de base, c'est qu'il ait une scolarité [...] qui lui permette de
s’épanouir, de choisir dans quoi il voudrait s'orienter [...]. On me pose
pas la question pour ma fille. [...] Pourquoi lui, je dois déja tracer

sa route? (Mere d’Amir, 2021)

Le parcours dAmir du milieu ordinaire en milieu médico-social
représente, pour sa mere, une réduction progressive du champ des
possibles :

[LInstitut] a 'époque je voulais pas, parce que quand je me suis
renseignee [...], apres [le college] c'est les CAP... mais je dis :

« pourquoi déja je choisis le parcours professionnel

manuel, pourquoi? » Il peut pas, méme s’il y a du retard [...], un jour
envisager d’aller a I'université, de faire les études supérieures, de
choisir le parcours...? Non, déja maintenant moi, je décide de lui
fermer les portes... C'est pour ¢a que je voulais pas qu'il aille a
I'nstitut. Déja parce qu'ils sont entourés tout le temps de beaucoup
d’adultes et de professionnels, [...] ils sont cocoonés, [...] protéges
trop méme... (Mere d’Amir, 2021)

Elle soppose a l'idée de l'orientation par défaut, percue comme une
forme de relégation sociale, et maintient un engagement actif et
réflexif dans la scolarité et le suivi de son fils. Elle reproche a d’autres
parents de lInstitut de déléguer lI'éducation de leur enfant, sans
s'impliquer dans la scolarité, I'apprentissage de la langue des signes
ou le suivi en libéral. Toutefois, le mythe de la « démission parentale »
est remis en cause par 'analyse des configurations familiales (Lahire,
2012). Les choix institutionnels des parents s’inscrivent dans leurs
« théories diagnostiques » et se heurtent a diverses contraintes
(Eideliman, 2008). Les portraits présentés mettent en lumiere les
différentes conceptions du normal et les divers processus de norma-
lisation a l'ceuvre dans le quotidien familial, remettant en question le
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point de vue ethnocentrique des parents « combattants » (Eide-
liman, 2008).

En guise de conclusion : scolari-
sation en milieu médico-
social, scolarité (a)normale ?

Aujourd’hui, les enfants sourds scolarisés en milieu médico-social
constituent des « cas » qui « ne cadrent pas » (Becker, 2002) dans le
contexte de déségrégation et d'inclusion et, pour certains, au regard
des attentes liées a l'acquisition du langage oral-vocal. Selon les
professionnels rencontres, les difficultés scolaires, sociales et langa-
gieres cumulées par ces enfants peuvent étre attribuées a leurs
parcours et/ou a leur configuration familiale. Leurs situations ont été
analysées a travers une série de cinq portraits. Lattention a été
portée notamment aux manieres d'intégrer la surdité de 'enfant dans
le quotidien familial et au travail collectif de normalisation : la norme
dominante d'entendre et de communiquer a l'oral-vocal n'est pas
travaillée de la méme facon ni au méme degré selon les familles.

Sans prétendre a l'exhaustivité, ces cing cas offrent un apercu des
parcours scolaires variés vers le milieu médico-social : plus ou moins
longs et sinueux, vécus comme (dis)continus, ils vont de l'inclusion
individuelle a la scolarité en institution, avec parfois des passages par
Iinclusion collective. Ces parcours comportent souvent des bifurca-
tions, s'écartant des choix parentaux initiaux, linguistiques et
scolaires. D'une part, le projet de langage oral-vocal choisi ne se
concrétise pas pour les quatre enfants arrivés a I'Institut en primaire :
a 7-8 ans, ils navaient pas ou peu de langage et étaient en voie
d’acquisition « tardive » (Burgat et al., 2024) de la LSF comme langue
premiere. Cette voie recoit une reconnaissance et un investissement
variables selon les familles : de l'usage occasionnel de signes a un
engagement actif a travers une formation intensive, en passant par
d’autres types d’apprentissage. Cela traduit leur rapport évolutif aux
normes langagieres dominantes et invite a nuancer les possibilités
d'implication parentale dans le contexte de la scolarité spécialisée, a
envisager en lien avec les ressources des familles. Dautre part,
certains parents vivent l'orientation vers l'établissement spécialisé
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comme une contrainte, marquant une rupture avec leurs attentes
initiales, et expriment un attachement a linclusion scolaire ou une
résistance a l'orientation vers I'Institut. Parmi les raisons évoquées
figurent : la présence de la langue des signes, associée a des repré-
sentations négatives; l'inquiétude pour l'avenir professionnel, ce type
de scolarité étant per¢cu comme une forme de relégation sociale; un
environnement jugé trop protecteur; un décalage entre limage de
linstitution et I'(auto)identification de l'enfant. La scolarité peut étre
reconsidérée de maniere plus positive a posteriori, en reconnaissant
les progres de l'enfant et les adaptations scolaires, rétablissant ainsi
une continuité dans le parcours. D’autres parents envisagent des le
départ cette orientation plutdt en matiere d'évidence et de conti-
nuité, mettant en avant le suivi pluridisciplinaire. Les familles
different dans leur maniére de concevoir le rapport scolarité-
rééducation, soit séparément, soit conjointement, et selon l'ordre de
priorité accordé.

Si des professionnels estiment que plusieurs enfants de I'Institut
proviennent de milieux familiaux désavantagés, les parents rencon-
trés ne semblent pas incarner une posture de distance vis-a-vis de
linstitution. Ils s'investissent aupres de leurs enfants, bien qua des
degrés variables d’affinité avec les discours des professionnels et de
confiance en leur expertise. Ce « biais » éventuel provient des lieux
de recrutement des parents (cours de LSF, audioprothésiste, SSEFS,
réunion des parents a I'Institut), plus précisément de leur présence
dans ces espaces et de leur accord a participer aux entretiens. Ils
semblent avoir « une parole légitime a livrer sur leur enfant et la
facon dont ils s’en occupent » (Eideliman, 2008, p. 341). Leurs
postures quils adoptent - dobservance, de collaboration ou
critique - refletent les ressources différentes pour négocier des
options de scolarité et de suivi, notamment en lien avec l'origine
sociale (Bouchet, 2022).

Les parcours menant a la scolarisation a I'Institut peuvent étre envi-
sagés comme l'imbrication des trajectoires familiales, scolaires et de
« prise en charge », ou se déploient des processus d’anormalisation
(Winance, 2019) des enfants. Ceux-ci sont disqualifiés a la fois comme
¢leves - dans leurs apprentissages scolaires et les sociabilités entre
pairs - et comme étres de langage. Cette disqualification ne se
produit pas au moment de la bifurcation vers le milieu médico-social,
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mais en amont, au cours des étapes précédentes du parcours en
milieu ordinaire et dans un environnement langagier inaccessible.
Une forte présence de familles d'origine migratoire a I'Institut pour-
rait suggerer une disqualification fondée sur le statut migratoire.
Toutefois, bien qu'il soit a prendre en compte dans l'orientation hors
milieu ordinaire (Bouchet, 2022), les portraits montrent que la
disqualification se construit au fil des parcours familiaux, pris dans
d’autres enjeux, y compris institutionnels.

La scolarisation a I'Institut apparait alors comme une réponse a la
disqualification des enfants sourds face aux normes scolaires et
langagieres dominantes. Les portraits mettent en lumiere le potentiel
normalisateur de ce type de scolarité, y compris dans un service
dédié aux handicaps associés. Dépréciée parmi la population géneé-
rale, I'orientation en milieu spécialisé n'est pas intrinsequement une
discrimination négative, bien qu'elle figure parmi les facteurs d'inéga-
lités concernant les parcours ultérieurs (Bouchet, 2022). Elle permet
en effet 'émergence des normalités différentes, donnant aux enfants
marginalisés la possibilité de vivre une enfance a part entiere. Les
enjeux varient toutefois, notamment selon 'age et le niveau scolaire
au moment de l'orientation. Si I'Institut offre un environnement
propice a lapprentissage de la LSF, cet aspect est dautant plus
important pour son acquisition comme langue premiere. Ainsi, en
primaire, I'enjeu est de s'inscrire dans le langage, d'entrer dans les
apprentissages et de tisser des liens avec des pairs, tandis qua la fin
du college, apres une scolarité en inclusion, il s'agit surtout de main-
tenir son statut et sa place d’éleve. Cependant, la distinction entre la
section générale et le service pour handicaps associés révele des
différences dans les possibilités d’adaptation. Un enfant qui ne
s'inscrit pas dans le « normal » du premier dispositif court le risque
de disqualification interne, par le biais d'une catégorisation en
matiere de handicaps et de troubles associés. Certaines familles
parviennent a y résister, mais leurs marges de manceuvre varient
selon leurs ressources.

Enfin, bien que les enfants scolarisés en milieu médico-social ne
soient pas représentatifs de l'ensemble des enfants sourds
aujourd’hui, leur situation éclaire les dynamiques institutionnelles a
I'ceuvre. Leur mise en difficulté, en retard et a 'écart pointe les limites
de l'école et de la sociéte inclusives, encore largement fondées sur un
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alignement aux normes dominantes préétablies. Ce constat dépasse
la seule question de la surdité : les attentes d’adaptation aux normes
des éleves dits ordinaires restent prégnantes pour d’'autres éleves en
situation de handicap. Comme le souligne Hugo Dupont (2021b,
p. 130) : « Ce qui se dessine en creux est le projet d'une institution
scolaire préte a intégrer (et non inclure) tous les éleves a la condition
quils se soumettent a ses exigences et a son systeme normatif. »
Lacces a l'éducation pour les éléves handicapés reste un droit
« vulnérable », et la déségrégation relative (Revillard, 2020). La
dimension langagiere étant spécifique a la situation des enfants
sourds, cette étude interroge aussi la place des langues signées dans
leurs parcours et dans la société. Elle invite a réfléchir, de maniere
plus large, sur les effets potentiellement handicapants, invalidants et
altérants des environnements sociaux, y compris langagiers.
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8 Le décret du 30 décembre 2005.

9 Selon les modalités déterminées par la circulaire du 3 février 2017 : Mise
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11 Service de soutien a I'éducation familiale et a la scolarisation.

12 La langue francaise parlée complétée, nouvelle appellation du langage
parlé complété, LPC : cest un code, utilisé pour rendre visible le
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13 Son role consiste a passer un message en adaptant le mode de commu-
nication en fonction des interlocuteurs; il peut maitriser le LPC et/ou
la LSF.

14 Pole d’enseignement pour jeunes sourds.
15 Unité localisée pour l'inclusion scolaire.

16 Institut national des jeunes sourds, cest un établissement public
national d'enseignement spécialisé.

17 Bordeaux, Chambéry, Metz, Paris.
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18 Environ 40 % des éleves sourds au total en 2018 (Ferreira de Oliveira
et al., 2018).

19 Linstitution et ses services, ainsi que les personnes citées dans l'article,
ont €té anonymises.

20 « Institut » dans la suite de larticle. A la différence des INJS, il est géré
par une association et financé par la sécurité sociale.

21 Un entretien avec une enseignante-coordonnatrice d’'une Ulis, réalisé
en 2023, enrichit 'analyse en dépassant le cadre initial de la these.

22 Un entretien supplémentaire a été mené avec l'une des familles, en
prolongation de la recherche doctorale.

23 Sauf Alaia, qui a une petite sceur sourde.

24 Le terme « oral-vocal » est utilisé ici pour désigner la langue, le langage
ou la communication qui reposent sur l'usage de la parole vocale, afin de
distinguer cette modalité des autres formes de communication, telles que la
langue des signes ou I'écriture.

25 Les données pour 2017 n'étant pas disponibles, les rapports d’activité de
2021, 2022, et 2023 indiquent respectivement 121, 140 et 95 enfants scola-
risés en milieu ordinaire, sur un total de 246, 256 et 250 enfants.

26 Parfois plus tot, il s'agit des formations aux métiers de la restauration,
de la petite enfance, des travaux paysagers ou de la maintenance
de batiments.

27 1Ils sont variés, dorigine inconnue ou liés a des syndromes ou mala-
dies avéres.

28 Ce terme restait en usage en 2017, alors que la politique nationale
visait l'inclusion.

29 Le Centre d’accueil médico-social précoce est une structure médico-
sociale, destinée au diagnostic et au suivi, sous forme d’intervention pluri-
disciplinaire, des enfants en situation de handicap, de 0 a 6 ans.

30 Ce terme, absent des entretiens réalisés lors du « stage » (2017), figure
dans des matériaux de terrain plus récents : sa diffusion en France semble
dater des années 2020 (Dmitrieva, 2022).

31 Ce terme fait référence a une fenétre de temps (jusqua 5-7 ans) ou
'acquisition du langage (oral ou signé) est facilitée : la plasticité cérébrale, la
capacité du cerveau a se modifier en fonction des expériences, serait
limitée dans le temps par l'existence de ces périodes critiques.
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32 Notamment la moitié¢ des familles du college.
33 Du frangais en priorité, mais aussi d'autres langues d'origine de parents.

34 Un rapprochement peut étre fait avec la figure parentale de lillégitimité
(Primerano, 2020), lorsque les professionnels jugent certains parents
incompétents dans la gestion de certains aspects de la prise en charge de
leur enfant.

35 Lage au moment de I'entretien familial.

36 Siles parents parlent francais et espagnol, le francais a été privilégié a la
suite du conseil dun médecin de « valoriser une seule langue » (mere
d’Arianne, 2017).

37 Département et région d'outre-mer.
38 Pays et territoire d'outre-mer.
39 A son age, elle aurait dii étre inscrite en grande section (5-6 ans).

40 Dlorigine berbere, les parents parlent entre eux aussi en kabyle, mais
sadressent aux enfants principalement en arabe.

41 Ce terme est utilisé par certains interlocuteurs pour désigner des signes
de la LSF.

42 Linstitut le propose durant le temps scolaire.
43 Larabe est réservé aux échanges avec sa fille.

44 Larabe est présent dans la famille, surtout du coté des grands-parents
maternels, mais il n'est pas utilisé par sa méere ni son frere et sa sceur dans la
communication avec Amir.

Francais

Dans le cadre des politiques d’inclusion scolaire, un nombre croissant
d’éleves en situation de handicap en France est scolarisé en milieu ordi-
naire. Une partie des éleves sourds reste cependant en milieu médico-
social. Cet article sappuie sur des données qualitatives issues dune
recherche doctorale en sociologie pour analyser leur situation selon une
double perspective. Du point de vue des professionnels, ces enfants
rencontrent des difficultés scolaires, sociales et langagieres, attribuées a
leur parcours et/ou a leur configuration familiale. Depuis la perspective des
familles, les parcours qui ménent a la scolarité en milieu spécialisé sont
envisagés comme limbrication des trajectoires familiales, scolaires et de
prise en charge, ou se déploient des processus d’anormalisation : les enfants
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sont disqualifiés en tant quéléves et étres de langage au regard des normes
scolaires et langagieres dominantes. La scolarisation en milieu médico-
social apparait alors comme une réponse a cette disqualification, en offrant
un cadre qui favorise la production de normalité. Cette étude met ainsi en
lumiere les limites de I'école et de la société inclusives, encore largement
fondées sur un alignement aux normes dominantes préétablies.

Espaiol

En el marco de las politicas de inclusion escolar, un nimero cada vez mayor
de alumnos con discapacidad en Francia se escolarizan en centros ordina-
rios. Sin embargo, una parte de los alumnos sordos permanece en centros
médico-sociales. Este articulo se basa en datos cualitativos procedentes de
una investigacion doctoral en sociologia para analizar su situacion desde
una doble perspectiva. Desde el punto de vista de los profesionales, estos
ninos tienen dificultades escolares, sociales y lingiisticas, atribuidas a su
trayectoria y/o a su configuracion familiar. Desde la perspectiva de las fami-
lias, las trayectorias que conducen a la escolarizacion en centros especiali-
zados se consideran como una imbricacion de las trayectorias familiares,
escolares y de atencion, en las que se desarrollan procesos de anormaliza-
cion: los ninos son descalificados como alumnos y seres linglisticos segin
las normas escolares y lingiisticas dominantes. La escolarizacion en un
entorno meédico-social aparece entonces como una respuesta a esta desca-
lificacion, al ofrecer un marco que favorece la produccién de normalidad.
Este estudio pone asi de manifiesto los limites de la escuela y la sociedad
inclusiva, que siguen basandose en gran medida en la alineacion con las
normas dominantes preestablecidas.

English

Within current policies promoting school inclusion, a growing number of
students with disabilities in France are educated in mainstream settings.
However, some deaf students remain outside mainstream education and are
educated in specialised settings, known in France as medico-social settings.
This article draws on qualitative data from a doctoral thesis in sociology to
analyse the situation of deaf students from a dual perspective. From the
professionals’ point of view, these children face academic, social, and
linguistic difficulties, attributed to their trajectories and /or family configur-
ation. From the perspective of families, the pathways leading to schooling in
specialised settings are understood as the interweaving of family, educa-
tional, and care trajectories, within which processes of anormalisation
unfold: children are disqualified as pupils and as language users in light of
dominant academic and linguistic norms. Schooling in the medico-social
sector appears as a response to this disqualification, providing an environ-
ment that supports the production of normality. The study thus highlights
the limitations of inclusive schooling and society, which continue to be
largely grounded in alignment with pre-established dominant norms.
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La accion de amparo como mecanismo de
proteccion del derecho al trabajo de las
personas con discapacidad en el ambito
publico de la Ciudad Autonoma de Buenos
Aires

The action of amparo as a mechanism for protecting the right to work of
persons with disabilities in the public sector of the Autonomous City of Buenos
Aires

A agdo de amparo como mecanismo de protecdo do direito ao trabalho das
pessoas com deficiencia no ambito publico da Cidade Autonoma de Buenos
Aires

Sergio Hernan Blogna Tistuzza

Introduccion

El cupo laboral para personas con discapacidad en la Ciudad Autéonoma de
Buenos Aires

El amparo como instrumento

Caso “Tobias Cérdova, Alvaro Juan Maria c/ GCBA s/ amparo (art. 14°
CCABA)’

Caso “Kuzis Fernando ¢/ GCBA s/ amparo (art. 14° CCABA)”

Caso “Marecos, Julio César ¢/ GCBA s/ amparo”

Caso “Barila Santiago contra GCBA sobre amparo”

Reflexiones finales

Recibido: 29 de marzo de 2025
Aceptado: 27 de junio de 2025

Introduccion

1 Guillermo O’Donnell destaca que, en América Latina, las profundas
desigualdades sociales y econdmicas producen una ciudadania de
baja intensidad. Esto implica que ciertos grupos de la poblacion
disfrutan adecuadamente de los derechos politicos, pero no de los
derechos econdmicos, sociales, culturales y ambientales, es decir,
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que tienen un “acceso restringido a los beneficios de la democracia”
(O'Donnell, 2004) y las reglas establecidas por el sistema legal
(O'Donnell, 2010).

2 Las personas con discapacidad, que han sido historicamente opri-
midas, son un claro ejemplo de ciudadania de baja intensidad. Segin
Danel y Gabrinetti (2018), ello sucede porque se las considera diver-
gentes, desiguales, sufrientes, deficitarias. En la Ciudad de Buenos
Aires, la brecha de acceso al empleo es contundente: el promedio en
la tasa de empleo es del 61.6 %, pero en el colectivo con discapacidad,
este indicador apenas supera el 25 % (Instituto de Estadistica y
Censos de la Ciudad Autonoma de Buenos Aires, 2020).

3 Existen diversos enfoques o perspectivas para explicar las profundas
desigualdades sociales.

4 Una alternativa posible es poner la atencion en el sistema econémico.
El capitalismo no s6lo “no esta cumpliendo lo que prometia, sino que
esta dando lugar a lo que no prometia: desigualdad, pobreza [...]”
(Stiglitz, 2012, p. 32). Por otra parte, el capacitismo es responsable de
la exclusion econdmica y social de las personas con discapacidad
(Barnes, 1996; Finkelstein, 1980; Morales Martelli, 2019; Oliver, 1990).

5 Otra opcion es analizar el rol de la organizacion politica del Estado.
Existen varios trabajos que muestran como el federalismo puede
profundizar distorsiones economicas, politicas y sociales (Blogna
Tistuzza, 2024b; Burgess, 2006; Lowi, 1984; Wibbels, 2005; Wildavsky,
1984). En un trabajo reciente, Catalina Smulovitz (2019) revela como la
organizacion federal puede configurar desigualdades legales entre los
ciudadanos de una misma nacion.

6 Otra alternativa posible es utilizar los aportes de Guil-
lermo O’Donnell, que se enfoca en el sistema politico en los paises
latinoamericanos, en la tercera ola de democratizacion. En su analisis,
destaca la importancia de la calidad democratica en esta region, en la
que distingue tres componentes fundamentales: el democratico, el
liberal y el republicano (O’Donnell, 2004). El componente democra-
tico refiere al principio de soberania popular y la participacion ciuda-
dana en la eleccion de los gobernantes, es decir, el ejercicio de los
derechos politicos. El componente liberal se relaciona con la defensa
y proteccion de los derechos humanos. Finalmente, el componente
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republicano implica un ejercicio responsable del poder, evitando su
abuso y la corrupcion. Esto implica la rendicion de cuentas de
quienes gobiernan, a través del control vertical, horizontal y social
(O'Donnell, 1992). Cuando los tres interactuan equilibradamente, se
configura una democracia plena (O’'Donnell, 2010).

7 En América Latina, la concentracion del poder en el Ejecutivo y la
debilidad de los mecanismos de control afectan principalmente los
componentes liberal y republicano. Esto produce una democracia de
baja calidad, conocida como democracia delegativa, en la que se cele-
bran elecciones libres y limpias. Los que ganan asumen sus mandatos
y logran terminarlos (componente democratico), pero los gober-
nantes pueden afectar y vulnerar los derechos humanos (componente
liberal) sin ser sometidos a las restricciones y los controles del rendi-
cion de cuentas horizontal (componente republicano) (O’Donnell,
2007). Este concepto, que puede traducirse como rendicion de
cuentas horizontal, hace referencia al balance de pesos y contrapesos
propio de la organizacion republicana del Estado (O’'Donnell, 1992). En
esencia, es el mecanismo por el cual las diferentes ramas del gobi-
erno, o instituciones estatales, se controlan mutuamente para
prevenir abusos de poder y asegurar la legalidad de sus actos. Este
mecanismo es fundamental para la proteccion de los derechos ciuda-
danos y la calidad democratica. Imaginemos al Estado como una
maquina compleja con varios engranajes; la rendiciéon de cuentas
horizontal asegura que cada engranaje funcione correctamente y no
sobrepase sus limites, garantizando que el sistema opere en beneficio
de todos los ciudadanos.

8 En concreto, la rendicion de cuentas horizontal implica:

a. la existencia de instituciones estatales con el poder legal y la disposicion
necesarios para sancionar a otras instituciones cuando incurren en acci-
ones u omisiones consideradas ilicitas (O’'Donnell, 2007);

b. en caso de que se apliquen sanciones, que éstas se implementen efecti-
vamente (Hernandez Quifiones & Arciniegas Muifioz, 2011);

c. un Poder Judicial comprometido en garantizar ese control, que actte
ante la vulneracion de un derecho (Kelsen, 1994) y dicte sentencias que
lo garanticen (Abramovich & Courtis, 2001);

d. que los actores relevantes reconozcan y respeten las decisiones de los

limites impuestos por las instituciones (O’Donnell, 2007).
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En definitiva, una baja calidad democratica permite comprender
como es posible que las personas con discapacidad tengan acceso
restringido a los derechos econdmicos, sociales, culturales y ambien-
tales. La tesis doctoral de Blogna Tistuzza (2020) se centra precisa-
mente en este tema: analiza el funcionamiento de las instituciones de
rendicion de cuentas horizontal en Argentina en relacion con la cuota
laboral de las personas con discapacidad en el ambito publico. La
propuesta de este trabajo es hacer una primera aproximacion sobre
este tema enfocandose en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires!
(CABA). La hipotesis de este trabajo es que las instituciones de rendi-
cion de cuentas horizontal se caracterizan por un funcionamiento
deficitario, lo cual produce una aplicacion parcial de la ley y afecta el
acceso al derecho al trabajo de las personas con discapacidad en el
sector publico de la CABA.

El analisis de esta investigacion se enfoca en un instrumento juridico
crucial para asegurar el acceso a la justicia y, con ¢€l, el goce de los
derechos humanos: el amparo. Esta herramienta juridica de rapida
aplicacion permite limitar algunos excesos del poder; la accion de
amparo. La Constitucion de la Ciudad Autébnoma de Buenos Aires ha
previsto un amplio acceso a la justicia a través de esta accion, especi-
almente en relacion con los derechos de incidencia colectiva e
incluso los intereses sociales o comunitarios (Barila Santiago c/
GCBA sobre amparo, 2008).

El objetivo de este articulo es analizar el funcionamiento de la accion
de amparo como mecanismo de proteccion del derecho al trabajo de
las personas con discapacidad en el ambito publico de la Ciudad
Autonoma de Buenos Aires. Para ello, se usaron los casos judiciales
existentes sobre la tematica desde que se cre6 el cupo laboral en la
Constitucion de dicha ciudad (1996). En particular, nos interesa
indagar como la Justicia de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires ha
resuelto los casos de amparo en relacion con el cupo laboral para
personas con discapacidad en el sector publico y asi, evaluar la capa-
cidad de este mecanismo de rendicion de cuentas horizontal para
garantizar el derecho al trabajo.

Hemos adoptado una estrategia metodologica cualitativa basada en el
estudio de caso, lo que permite analizar en profundidad los procesos
judiciales vinculados al cumplimiento del cupo laboral para personas
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con discapacidad en la CABA. Siguiendo los lineamientos de la inves-
tigacion cualitativa expuestos por Sampieri, Collado y Lucio (2018), se
realizo un analisis documental y de contenido de expedientes judici-
ales, informes oficiales y sentencias. Esta estrategia ha posibilitado la
triangulacion de fuentes y la identificacion de patrones recurrentes
en la interpretacion de la normativa. Asimismo, se ha empleado el
enfoque del estudio de caso propuesto por Vasilachis de Gialdino
(2006) para garantizar rigor en la construccion y analisis de los datos,
asegurando la validez y confiabilidad de los hallazgos. A través de esta
metodologia, pretendemos no solo describir las dinamicas de control
judicial en el ambito del cupo laboral, sino también ofrecer una pers-
pectiva critica sobre la efectividad de los mecanismos institucionales
en lo concerniente a la proteccion de los derechos de las personas
con discapacidad.

El presente articulo se estructura en secciones que permiten un
examen integral del control judicial del cupo laboral para personas
con discapacidad en la Ciudad Autonoma de Buenos Aires.

El cupo laboral para personas con
discapacidad en la Ciudad Auto-
noma de Buenos Aires

La Organizacion Internacional del Trabajo (2014) distingue tres
sistemas diferentes de cuotas laborales:

a. cuota obligatoria acompanada de sanciones efectivas o un mecanismo
de exigibilidad;

b. cuota obligatoria sin sancion efectiva;

c. cuota no vinculante basada en una recomendacion, como por ejemplo

una circular gubernamental.

En Argentina, a nivel nacional, la Ley 22.431 /1981 instituy0 una cuota
laboral del 4 % para personas con discapacidad, de cumplimiento
obligatorio, con sanciones penales por su incumplimiento, para los
tres poderes del Estado. Posteriormente, en 2003, la Ley 25.689
extendio el cupo a parte del sector privado (a las empresas privadas
concesionarias de servicios publicos) (Blogna Tistuzza, 2024a).
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La Constitucion de la Ciudad Autonoma de Buenos Aires (CCABA)
replico el sistema de cuota laboral que existia a nivel nacional. En su
art. 43°, defini6 una cuota del 5 % en el Estado, empresas publicas y
en las empresas concesionarias de servicios publicos. Posterior-
mente, la Legislatura local aprobo la Ley 1502 /2004, en la que se cre6
el Registro Unico de Aspirantes con Discapacidad a Empleo Publico
(RUL), a cargo de la Comision para la plena participacion e inclusion
de las personas con discapacidad (COPIDIS). En este registro se
pueden anotar las personas con discapacidad residentes en la ciudad.
Cuando un organismo requiere de nuevo personal, tiene la obligacion
legal de consultar el RUL y priorizar la contratacion de esas personas
para los puestos vacantes (decreto n.° 812 /2005).

Respecto al seguimiento y control del cupo laboral, la Ley 1502
designa a la Auditoria General de la Ciudad de Buenos Aires como
organismo responsable de verificar su cumplimiento y remitir los
informes a la Legislatura (art. 14°). En su ultimo informe, de 2023, la
Auditoria concluy6 que el

Poder Ejecutivo de la Ciudad Autonoma de Buenos Aires, no alcanza
el porcentaje de personas con discapacidad. (Auditoria General de la
Ciudad de Buenos Aires, 2023)

El amparo como instrumento

El amparo es un mecanismo constitucional de tutela judicial expedita
y eficaz frente a actos u omisiones que lesionen, restrinjan, alteren o
amenacen derechos y garantias reconocidos por la Constitucion
Nacional, tratados internacionales o leyes.

El amparo se caracteriza por ser una via procesal rapida y excepci-
onal que se utiliza cuando no existan otros medios judiciales que sean
mas idoneos para la proteccion de derechos. Segin Bidart Campos,

el amparo es un instrumento de proteccion directa y efectiva de
derechos fundamentales, cuya funcion es remover obstaculos
ilegitimos provenientes del Estado o de particulares. (Bidart Campos,
1999, p. 275)

Gordillo resalta que
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la accion de amparo debe ser entendida como una garantia de la
supremacia constitucional, ya que su finalidad es restablecer el
orden juridico cuando este ha sido vulnerado. (Gordillo, 2014, p. 512)

Asimismo, Sagiiés enfatiza su caracter urgente: “el amparo es un
remedio que busca evitar la consumacion de danos irreparables sobre
los derechos fundamentales” (Sagtiés, 2010, p. 338). El procedimiento
del amparo es sumario y se desarrolla ante jueces competentes segun
la jurisdiccion del caso. Se inicia con una demanda en la que se expli-
cita la lesion de derechos, se ofrece prueba y se solicita una resolu-
cion urgente. En muchos casos, se admite la procedencia de medidas
cautelares para evitar que el dano se torne irreparable.

20 Es importante destacar que el amparo es, también, un derecho cons-
titucional en si mismo y, en simultaneo, una accion al servicio de
otros derechos y garantias fundamentales (Ekmekjian, 1991). En rela-
cion con los tres componentes de la democracia que propone
O’Donnell, el amparo:

a. protege el componente liberal porque habilita a las personas a exigir el
respeto de sus derechos,

b. fortalece el componente republicano ya queactiia como un contrapeso al
poder del Ejecutivo,

c. constituye una via de resistencia frente a la erosion democratica porque

lleva la atencion a los impactos negativos de la democracia delegativa.

21 El amparo es un mecanismo introducido recientemente en la historia
argentina. A nivel nacional, su regulacion se divide en 3 claras etapas:

1. etapa pretoriana o judicial (1957-1966), en la que se reconoce y habilita la
accion de amparo en los fallos de la Corte Suprema de Justicia de la
Nacién (Siri, Angel, s/interpone recurso de habeas corpus, 1957; Kot,
Samuel S.R.L. s/ accion de amparo, 1958);

2. etapa de reglamentacion legislativa (1966-1994), en la que la Ley 16.986
establece sus caracteristicas y funcionamiento,

3. etapa del amparo constitucionalizado, a partir de 1994, cuando la
reforma constitucional lo incorpora a la Carta Magna, en su art. 43°
(Carnota & Maraniello, 2008, pp. 415-417).

22 ¢Qué derechos estan tutelados y protegidos por la acciéon de amparo?
Todos los “derechos y garantias reconocidos por esta Constitucion,
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un tratado o una ley”, con excepcion de la libertad fisica, que tiene su
propio instrumento, el “habeas corpus” Sin embargo, es importante
aclarar que el juzgado puede declarar la inconstitucionalidad de la
norma sobre la que se interpone la accion de amparo (Bidart
Campos, 1961).

En el ambito juridico, toda persona afectada por una situacién de
vulneracion de derechos se encuentra facultada para “interponer
accion expedita y rapida de amparo”. (Constitucion Nacional, art. 43°).
La reforma constitucional de 1994 ampli6 la legitimacion para los
derechos de incidencia colectiva a la Defensoria del Pueblo y las
asociaciones civiles (Carnota & Maraniello, 2008).

Una persona no afectada no puede reclamar un derecho de inci-
dencia colectiva. (Maraniello, 2011). Sin embargo, en 1996, cuando se
aprob6 la Constitucion Constituyente de la Ciudad Autonoma de
Buenos Aires, se amplio el numero de personas con derechos de inci-
dencia colectiva hasta alcanzar la totalidad de las personas.

En su art. 14°, la CCABA definio dos tipos diferentes de amparos: el
individual, para personas directamente lesionadas en sus derechos
individuales, y “el del segundo parrafo, destinado a la proteccion de
los intereses y derechos de incidencia colectiva” (Belitzky, 2018,
p. 346). Este ultimo fue concebido por los constituyentes de la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires con el proposito de establecer un meca-
nismo de amparo lo mas extenso posible, susceptible de ser
empleado en cualquier circunstancia concebible en la que se trans-
gredan los derechos consagrados en la Constitucion local (Conven-
cion Constituyente de la Ciudad Autonoma de Buenos Aires, 1996,
p. 98). Para utilizar este mecanismo, se le reconoce legitimidad

a cualquier habitante y las personas juridicas defensoras de derechos
o intereses colectivos, cuando la accion se ejerza contra alguna
forma de discriminacion, o en los casos en que se vean afectados
derechos o intereses colectivos [...]. (CCABA, art. 14°)

La mencion de la clausula “cualquier habitante” consagra una legiti-
macion sumamente amplia que excede incluso la nocion del afectado
al que refiere la Constitucion Nacional (Maraniello, 2016, p. 216). Esta
ampliacion de la legitimacion se inserta en la dinamica constitucional
como un mecanismo de participacion ciudadana en el control de la
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gestion estatal, en un todo acorde con el principio de democracia
participativa y con el caracter publico de los actos de gobierno
(Belitzky, 2018). La Constitucion con la que se ha dotado la Ciudad
Autonoma de Buenos Aires, permite que se pueda invocar esta legiti-
macion ampliada, que excede la nocion tradicional de interés legitimo
y que algunos han asimilado a la proteccion de intereses difusos
(Gordillo, 2014, p. 131).

A continuacion, presentamos los cinco casos judiciales, en los que
distingas personas presentaron una accion de amparo para exigir el
cumplimiento de la cuota laboral para personas con discapacidad.

Caso “Tobias Cordova, Alvaro
Juan Maria ¢/ GCBA s/ amparo
(art. 14° CCABA)”

En mayo de 2001, Alvaro Tobias Cérdova, una persona con discapa-
cidad intelectual certificada, present6 una nota ante la Direccion de
Recursos Humanos del Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires para
solicitar formacion, capacitacion y empleo en la administracion
publica. En agosto de ese afio, el gobierno le respondié que no podia
emplearlo debido al congelamiento que regia para las nuevas contra-
taciones (informe n.° 52.318-DGRH-2001).

Ante esta negativa, Tobias Cordova interpuso un recurso jerarquico el
3 de octubre de 2001. Sostuvo que esa respuesta era nula por dos
razones. En primer lugar, afirm6 que era “nula por falta de causa”
porque no se sustentaba en el derecho aplicable y desconoce los
mandatos constitucionales. En segundo lugar, precisé que también
era “nula en cuanto al procedimiento” porque no se basé sobre
ningtn dictamen juridico. En julio de 2002, el gobierno no habia resu-
elto su recurso. Tobias Cordova solicité un pronto despacho ante el
Secretario de Hacienda y Finanzas y tampoco obtuvo contestacion.
Sin embargo, a pesar del supuesto “congelamiento”, en el Boletin
Oficial se continuaron publicando actos administrativos con nuevas
contrataciones de personal. Tobias Cérdova pudo constatar al menos
76 nuevas altas de empleo en ese ultimo afo. Por ello, el 18 de dici-

embre de 2002, present6 una accion de amparo. En €l exigia que cese
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“el trato discriminatorio” y se le brinde un empleo en el ambito
publico. Por su parte, la Procuracion General de la Ciudad de Buenos
Aires confirm6é que se encontraba vigente el congelamiento de
vacantes para el ingreso de personal a la Administracion. Agregd que,
si hubiera nuevas contrataciones, se realizarian por concurso publico
abierto y nego6 « que exista una obligacion legal a cargo de la Ciudad
Autonoma de Buenos Aires, que autorice al amparista a exigir su
incorporacion como agente de la Ciudad de Buenos Aires ».

El Juzgado en lo Contencioso Administrativo y Tributario n.° 5
requiri6 informes al gobierno y constatd que Tobias Cordoba se
encontraba inscripto en el registro de aspirantes al empleo publico
portefio desde mayo de 2001. Ademas, recibi6 la confirmacién de que
no se cumplia con el cupo del 5 % para personas con discapacidad en
el empleo. En efecto, sobre un total de 90.702 agentes, s6lo “352
manifestaron tener necesidades especiales 27 es decir, un 0.38 %. E1 5
de diciembre de 2003, la jueza Fabiana Schafrik sostuvo que el
derecho de la administracion de organizar su politica en recursos
humanos no debe destruir el “derecho de raigambre constitucional”
de las personas con discapacidad de acceder a los “cuadros de la
administracion” y que la contratacion Tobias Coérdova se puede
realizar sin la « creacion de un cargo de planta permanente, puesto
que tal como senala la ley nacional 22.431, el cumplimiento del cupo
se realiza no importando la modalidad de la contrata-
cion » (considerando 11°) y, por ello, concedio la demanda y orden¢ al
gobierno a que, antes de la designacion de cualquier personal en su
orbita, en el area informatica, “se tenga en cuenta en la selecciéon de
personal” al demandante (Tobias Coérdova, Alvaro Juan Maria ¢/ GCBA
s/ amparo (art. 14° CCABA), 2003).

En febrero de 2004, ambas partes presentaron una apelacion de la
sentencia. El amparista, lo hizo considerando que le causaba
“gravamen irreparable”; argumentd que su peticion habia sido otra:
que “ordene incorporar” (contratacion efectiva) y no “que se tenga en
cuenta” (que se lo considere). Ademas, solicitaba ser empleado en “la
administracion publica” y no en “el area de informatica”. El amparista
sostenia que la sentencia era ineficaz, porque

no obliga a la demandada a hacer efectivo en forma expresa, positiva
y precisa, fijando el plazo para su cumplimiento [...]. (Tobias
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Cordova, 2004)

Por otro lado, la demandada impugno lo referido a la imposicion de
costas y la regulacion de honorarios. La jueza Schafrik concedio
ambos recursos de apelacion.

En mayo de 2004, la Sala 1 de la Camara de Apelaciones en lo Conten-
cioso Administrativo y Tributario de la Ciudad Autonoma de Buenos
Aires confirmo el fallo de primera instancia. El principal argumento
fue que la sentencia, a pesar de que otorgaba “menos de lo solicitado”,
era congruente (Tobias Cordova, Alvaro Juan Maria ¢/ GCBA s/
amparo (art. 14° CCABA), 2004a). Inmediatamente después, el ampa-
rista presentd un recurso extraordinario ante el Tribunal Superior de
Justicia, por considerar la decision de la Camara como incongru-
ente porque

no resuelve lo peticionado. Se pidié que se condenara al ingreso y se
resolvio tenerlo en cuenta. La Excma. Camara dice se dio de menosy
no se molesta en tratar el tema de la discriminacion [...]. Las
intenciones son buenas pero los hechos las mancillan.

El gobierno portefio respondio a este recurso que debia desestimarse
porque no “demuestra cOmo se genera en la especia tal discrimina-
cion, ni logra desvirtuar la razonabilidad del decisorio en crisis” vy,
agrega, que “producida una vacante en el sector informatico, necesa-
riamente debera evaluarse la posibilidad de su incorporacion”. Resulta
llamativo que, en su argumentacion, la parte demandada sostiene que
“el actor carece de un derecho cierto y liquido a exigir su contrata-
cion” cuando asi mismo lo dispone el articulo 43° de la Constitucion
de la Ciudad de Buenos Aires al establecer la reserva de cupo y prio-
ridad. Es alli donde se sientan las bases para ese acceso, aunque no
implique una contratacion directa automatica para un indi-
viduo especifico.

En noviembre de ese afo, la Camara de Apelaciones decidi6 rechazar
el recurso de inconstitucionalidad porque

no ha logrado exponer, con la fundamentacion, claridad y precision
debidas, un caso constitucional que justifique la intervencion del
Tribunal Superior [...]. (Tobias Coérdova, Alvaro Juan Maria ¢/ GCBA
s/ amparo (art. 14° CCABA), 2004b)
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Por su parte, el demandante expres6 su inconformidad con tal deci-
sion y, diciembre de 2005, present6 un recurso de queja.

El juez Maier del Tribunal Superior de Justicia rechaz6 por completo
el argumento de la Procuracion y destaco que si existe una obligacion
legal a cargo de la Ciudad de emplear a personas con discapacidad.
Aclar6 que esto no requiere necesariamente que sea mediante
concurso de empleo publico segin la Ley 471, porque la Ley 1502
también autoriza la contratacion mediante la locacion de servicios y
no menciona la exigencia de concursos. En cuanto al alcance de la
peticion del amparista, le reconoci6 razonabilidad y precis6 que su
contratacion no podia limitarse al area de informatica. Sin embargo,
el resto del tribunal (Casas, Lozano, Conde y Ruiz) consideré que la
Ley 1502 ya establecia un procedimiento para la inclusion laboral de
las personas con discapacidad y que Tobias Cérdova debia acogerse a
¢l y no gozar de ningun privilegio. Por ello, el Tribunal Superior de
Justicia rechazo el recurso de queja y dejo firme la sentencia de
primera instancia (Tobias Cérdova, Alvaro Juan Maria s/ queja por
recurso de inconstitucionalidad denegado en: “Tobias Cordova,
Alvaro Juan Maria ¢/ GCBA s/ amparo (art. 14° CCABAY’, 2005).

En agosto de 2006, Tobias Cérdova requirio al Juzgado que se solici-
tase al gobierno informacion sobre los concursos abiertos vigentes
para la incorporacion de personal y sobre las incorporaciones de
personas con discapacidad realizadas. Esto fue diligenciado y, medi-
ante el informe n.° 36.349/2006, la Direccion General de Recursos
Humanos precis6 que el procedimiento de los concursos no se
encontraba reglamentado y que no tenia informacion sobre la inclu-
sion de personas con discapacidad. Por su parte, la Comision para la
Plena Participacion e Integracion de las Personas con Necesidades
Especiales inform6 que, entre noviembre de 2004 y septiembre de
2006, se habian empleado 50 personas con discapacidad.

En noviembre de 2006, Tobias Cérdova present6 un escrito en el que
califico la informacion provista por el Gobierno de la Ciudad de
Buenos Aires como “insuficiente e incompleta”, agregando que acep-
taba ser contratado en la modalidad de locacion de servicios. Expreso
su preocupacion de que, dentro de esas 50 contrataciones, no se lo
habia incluido y solicit6 al Juzgado que se impusieran astreintes para
el cumplimiento de la sentencia firme.
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Posteriormente, presentd varios nuevos pedidos de aplicacion de
sanciones conminatorias para su efectiva contratacion. A principios
de 2007, el Juzgado intim6 al gobierno a que informara en forma
urgente en qué “dependencia y en qué fecha, el actor podria ingresar
y ser contratado bajo modalidad de locacion de servicios”. A traves del
informe n.° 117.050-DGRH-2007, la Direccién General de Recursos
Humanos respondio que la contratacion dependia de cada ministerio,
en funcion de la disponibilidad presupuestaria. En abril de ese ano, el
Juzgado pidi6 que se actualizara la informacion y, con nota n.° 117.114-
DGRH-2007, el gobierno volvié a responder con el mismo argumento
expresado en enero. Los siguientes tres anos, en el expediente se
registran discusiones sobre el monto y pago de astreintes. En febrero
de 2010, finalmente, la Direccion de Recursos Humanos autorizé un
contrato de prestacion de servicios profesionales para Tobias
Cordova. Por ello, el 26 de febrero de 2010, solicito al Juzgado que se
liquidaran las astreintes hasta esa fecha, por un monto de S 21.300
(pesos argentinos), equivalente a USS 5.000 Esta peticion fue acep-
tada y se registraron copias de los pagos de la multa en los
meses subsiguientes.

Caso “Kuzis Fernando ¢/ GCBA s/
amparo (art. 14° CCABA)”

El contador Fernando Kuzis, entre 1972 y 1993, se desempend en
empresas de distinta indole. A pesar de encontrarse con una discapa-
cidad motora y visual. En 1998, continu6 trabajando de forma tempo-
raria, hasta 2002, cuando qued6 desempleado. En julio de 2004, pidio
al Jefe de Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires informacion sobre el
cumplimiento del cupo laboral para personas con discapacidad y
pidi6 que se convocara a los contadores con discapacidad para
evaluar sus capacidades y ser incorporados al empleo publico. Como
no obtuvo respuesta, se presentd ante la Justicia, con el patrocinio
del abogado Santiago Barila, reclamando que se exigiera respuesta a
su pedido (Kuzis Fernando ¢/ Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires
s/ Amparo (art. 14° CCABA), 2004a, pp. 1-2).

Por su parte, el gobierno, segan lo analizado por la doctrina
(Juanatey, 2007), no dudo6 en interponer cualquier planteo defensivo,
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mostrando su desconocimiento del ordenamiento juridico constituci-
onal vigente. En concreto, respondio al juzgado que:

a. no estaba obligado a “acreditar su idoneidad funcional para ocupar un
puesto en la administracion publica local’,

b. que la Ley nacional 22.431 no era operativa en su jurisdiccion,

c. que el articulo 43° de la Constitucion local no se encon-
traba reglamentado,

d. que, desde el decreto n.® 2.388 /1992, todas las vacantes del personal de

planta permanente se encontraban congeladas.

El juzgado admitio la accion de amparo y, destaco que ese decreto de
1992 era anterior a que Buenos Aires fuera declarada ciudad auto-
noma. En consecuencia, orden6 al gobierno que informara sobre el
cupo laboral para personas con discapacidad y que llamara a
concurso para cubrir las vacantes en los organismos en que éste no
se cumpliera (Kuzis Fernando ¢/ Gobierno de la Ciudad de Buenos
Aires s/ Amparo (art. 14° CCABA), 2004a, pp. 5-6).

El Gobierno de CABA apel6 la decision judicial en base a dos argu-
mentos. El primero fue que el articulo 43° de la Constitucion de la
Ciudad no se hallaba reglamentado. El segundo, que el demandante
no habia demostrado “que hubiera incumplido con el cupo del 5 %, y
que tampoco demostro la existencia de vacantes” (Kuzis Fernando ¢/
Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires s/ Amparo (art. 14° CCABA),
2004b, p. 3). Por su parte, la Camara de Apelaciones (con las firmas de
la jueza Inés Weinberg de Roca y del juez Carlos Balbin) destac6 que
la demandada se estaba oponiendo a brindar informacion, “alegando
una generica e infundada imposibilidad, pero sin hacer precisiones al
respecto” (considerando 8°). Como ya habian pasado 20 anos desde la
instauracion del sistema de cupos (Ley 22.431, de 1981), se confirmaba
que éste “ha resultado poco efectivo” para lograr la insercion de las
personas con discapacidad en el régimen de empleo publico,

por la sencilla y desalentadora razon de que los poderes publicos no
han creido imperativo su cumplimiento tal como en forma expresa lo
manifiesta el representante del GCBA. (Considerando 16°)

En virtud de que los derechos y garantias no pueden ser negados ni
limitados por la omision o insuficiencia de su reglamentacion, el
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tribunal resolvi6 “rechazar el recurso interpuesto y confirmar la
sentencia apelada” (Kuzis Fernando c/ Gobierno de la Ciudad de
Buenos Aires s/ Amparo (art. 14° CCABA), 2004b, p. 10). Desde las
organizaciones de la sociedad civil dedicadas a defender los derechos
de las personas con discapacidad, como Fundacion Par, se destaco
este fallo porque confirmaba que “las leyes no necesitan estar regla-
mentadas para que entren en vigencia sus derechos” (Fundacion Par,
2008, p. 79).

La Procuracion General de la Ciudad de Buenos Aires presentd un
recurso de inconstitucionalidad, desde un nuevo enfoque que
divergia del que venia sosteniendo el gobierno portefo en la causa.
Puntualmente, se alegd que la Legislatura acababa de aprobar la
Ley 1502, regulando el cupo laboral fijado en la Constitucion y, por lo
tanto, esta novedad dejaba “sin actualidad la pretension del actor”
La Sala 1 lo concedi6 porque

se encuentra controvertida la interpretacion y aplicacion de los
articulos 42° y 43° de la Constitucion de la Ciudad Autonoma de
Buenos y la de las Leyes 1502 y 1523 de esta Ciudad (Kuzis Fernando
¢/ Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires s/ Amparo (art. 14°
CCABA), 2005b).

En octubre de 2005, el Superior Tribunal de Justicia consider6 el
recurso presentado por la Procuracion y lo rechaz6 por “mal conce-
dido” La mayoria del tribunal consider6 que la mera sancion de la
Ley 1502 no habia tornado abstracta la cuestion.

El juez Casas sostuvo que el GCBA no habia

acreditado de manera suficiente que la vigencia de la Ley 1502 y su
decreto reglamentario, en definitiva, satisfagan la pretension
amparista u otorguen aquello que las instancias de mérito, mas alla
de su acierto o error, han reconocido al contador Kuzis.

La jueza Conde adhiri6 a estos fundamentos y agregd que “el agravio
del Sr. Kuzis subsiste concreto y actual” y que

el Gobierno no ha demostrado que el mecanismo disenado para
efectivizar el mandato constitucional previsto en los arts. 42° y 43°
CCABA se encuentre en funcionamiento y en condiciones de
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operatividad que permitan considerar adecuadamente tutelado el
derecho del actor, lo que impide declarar abstracta la cuestion, tal
como lo pretende el recurrente.

Por su parte, el juez Maier recordd sus argumentos en el caso de
Tobias Cordova respecto de la operatividad de los articulos 42° y 43°
de la CCABA y puntualiz6 que la sancion de la Ley 1502 constituye una
respuesta “normativa y abstracta”, pero no una “respuesta empirica” a
Kuzis. Y concluye afirmando que “un mandato constitucional incum-
plido comporta el deber jurisdiccional de subsanar dicha omision
antijuridica” y, en este caso,

existe el deber juridico de la Ciudad Autonoma de Buenos Aires de
promover el acceso a empleos publicos a fin de vehiculizar la
insercion social y laboral de estas personas (Kuzis Fernando ¢/ GCBA
s/ amparo (art. 14° CCABA) s/ recurso de inconstitucionalidad
concedido, 2005b).

En definitiva, el Tribunal Superior de Justicia dejo firme la sentencia
del juzgado de primera instancia, confirmado por la Sala i1 de Camara.

Para cumplir con la sentencia firme, la Procuracion requirié a la
Direccion General de Recursos Humanos (DGRH) que entregara la
informacion solicitada por el Juzgado en lo Contencioso Administra-
tivo y Tributario n.° 10, Secretaria n.° 20. En nota del 26 de octubre de
2005, esta direccion informo6 que “no existen actualmente en curso,
ni en vias de preparacion, concursos destinados a cubrir vacantes de
contadores publicos” y que

no se tiene conocimiento de la forma de acceder en forma urgente a
un empleo como contador, dado que no existen pedidos de tal
especialidad (Direccion General de Recursos Humanos, 2005a).

Ante una solicitud de mayores precisiones de la Procuracion, la
DGRH informé que no tenia forma de determinar cual era la forma-
cion de las personas que fueron contratadas por el gobierno, y que
por eso no sabia cuantos eran contadores (Direccion General de
Recursos Humanos, 2005b).
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Caso “Marecos, Julio César ¢/
GCBA s/ amparo”

En febrero de 2004, Julio César Marecos, una persona con discapa-
cidad auditiva present6 una solicitud de informacion publica ante el
Jefe de Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. Marecos consultaba
sobre el cumplimiento del cupo laboral para personas con discapa-
cidad, establecido en el articulo 43° de la Constitucion de la Ciudad
de Buenos Aires, en los hospitales publicos. Habia egresado como
auxiliar de enfermeria del Hospital General de Agudos Donacion
Francisco Santojanni. Desde 1993 hasta 1995 se habia desempefiado
como enfermero en varias clinicas neuro-psiquiatricas y hasta 2001
habia atendido a pacientes particulares con problemas neuropsiquia-
tricos, pero desde ese ano estaba desempleado. Su intencion era
indagar cual era la institucion en la que no se cumplia con esa cuota
de empleo para requerir uno alli, en ejercicio de su derecho constitu-
cional a ser empleado en el Estado porteno.

Este requerimiento no fue respondido. Por ello, presentd una accion
de amparo contra el Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires, exigi-
endo que lo contrataran para realizar tareas de enfermeria en un
hospital publico. El gobierno rechaz6 lo peticionado por Marecos con
tres argumentos centrales, argumentando, en primer lugar, que no
existia “una obligacion legal a cargo del Gobierno” para darle un
“puesto en la administracion publica de la Ciudad”. En segundo, que
todo “ingreso a la Administracion debe realizarse por concurso
publico abierto conforme pautas que se establezcan por via regla-
mentaria”. Y, tercero, que regia un “congelamiento de las vacantes del
personal de planta permanente”.

El Juzgado de Primera Instancia en lo Contencioso Administrativo y
Tributario n.° 1 realiz6é audiencias entre las partes y exigio al gobierno
que presentara la informacion publica solicitada. Si bien la respuesta
fue parcial y limitada, se pudo constatar que so6lo habia 191 personas
con discapacidad empleadas por el gobierno, sobre un total de 25.054
(0,76 %) y que en el Hospital Santojanni no habia ninguna. Respecto
de los argumentos de fondo, el juez destacod que el articulo 43° de la
Constitucion de la Ciudad de Buenos Aires establecia una obligacion a
cargo del Estado portefno que no podia ignorarse “por la omision o
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insuficiencia de su reglamentacion” Recordd que el plazo legal que
habia establecido la Ley 1502 habia vencido en febrero de 2005, y por
lo tanto no habia justificacion para que no se hubieran realizado las
contrataciones de personas con discapacidad. Finalmente, el juez
rechaz6 “de plano y con el mayor énfasis posible” que se usara el
congelamiento de personal como argumento porque eran “publicas y
notorias designaciones de personal que se hacen practicamente a
diario en el ambito gubernamental” a través de contratos de locacion
de servicios o la contratacion en planta transitoria. Por ello, se
admitio el amparo y se obligd al gobierno a que incluyera al deman-
dante “con caracter prioritario, entre los primeros contratos que
suscribia para cubrir puestos de enfermeros” en el Hospital Santo-
janni, previa evaluacion de su idoneidad (Marecos, Julio César c/
GCBA s/ amparo, 2005).

La demandada decidi6 apelar el fallo. Alli sostuvo que:

a. que la sancion de la Ley 1502 y su reglamentacion tornaban abstracta
la accion,

b. que el juzgado no tuvo en cuenta las necesidades del servicio del
Hospital Santojanni, ni la opinion de la Secretaria de Salud, ni la exis-
tencia de partida presupuestaria para afrontar determinados gastos,

c. que el cupo laboral “importaria una desigualdad inadmisible con el resto
de los habitantes de la Ciudad”,

d. que la administracion tenia las vacantes congeladas.

La Sala 1 de la Camara de Apelaciones en lo Contencioso Administra-
tivo y Tributario recordé que, segun la Opinion consultiva OC-4/84
de la Corte Interamericana de Derechos Humanos, existen

ciertas desigualdades de hecho que pueden traducirse en
desigualdades justificadas de tratamiento juridico, que expresen una
proporcionada relacion entre las diferencias objetivas y los fines de
la norma.

Y ese seria el caso del cupo laboral para personas con discapacidad.
Por ello, los jueces sostuvieron que el reclamo del amparista no
puede ser visto como un privilegio; “ello demuestra una actitud
desconsiderada, y superficial que no puede merecer recepcion alguna
ante el tribunal” (considerando 6°). Ratificaron al amparista y también
la sentencia de primera instancia con un cambio (Marecos, Julio
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César ¢/ GCBA s/ amparo, 2006a). Concretamente, se dio al Gobi-
erno de la Ciudad la posibilidad de designar al amparista en cualquier
otro hospital o centro asistencial, tomando en cuenta las demandas
operativas de auxiliares de enfermeria (Seda, 2017, p. 139). El dltimo
movimiento en el expediente es de noviembre de 2006, cuando el
juez Cataldo establecié una multa personal al Ministro de Salud de
S 100 por dia (USS 30 aproximadamente) hasta que cumpliera con la
sentencia firme (Marecos, Julio César ¢/ GCBA s/ amparo, 2006b).

Caso “Barila Santiago contra
GCBA sobre amparo”

En el afio 2006, Santiago Barila interpuso una accion de amparo
colectivo, en la que argumentaba que la omision del gobierno de
cumplir con el cupo laboral vulneraba derechos colectivos, entre ellos
el derecho a la igualdad, al trabajo y a la integracion de las personas
con discapacidad. Sin embargo, el Juzgado de Primera Instancia en lo
Contencioso Administrativo y Tributario n.° 7, a través de la Secre-
taria n.° 14, rechazo el reclamo. La jueza Lidia Ester Lago sostuvo que,
dado que Barila no era una persona con discapacidad y no habia soli-
citado acceso al empleo publico conforme a lo dispuesto en la
Ley 1502,

no se advierte que la omision ilegitima que imputa al Jefe de
Gobierno en el cumplimiento del mandato del art 43° CCABA, lo
afecte de modo suficientemente directo o substancial, en grado tal
que alcance a configurar un perjuicio directo, real y concreto, actual
o en ciernes, a los derechos constitucionales que esgrime en
sustento de su pretension. (Barila Santiago ¢/ GCBA sobre

amparo, 2006)

Esta decision fue criticada en términos doctrinales, ya que la inter-
pretacion restrictiva de la legitimacion para accionar contradecia el
alcance ampliado que la CCABA otorga a la defensa de intereses
colectivos, tal como ha sido reconocido en la doctrina y en la practica
judicial (Belitzky, 2018).

Ante el rechazo de la accion en primera instancia, el amparista apelo
la sentencia. En 2007, la Camara de Apelaciones en lo Contencioso
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Administrativo y Tributario le dio la razén a Santiago Barila, revo-
cando el fallo de primer grado. El tribunal destac6 que la Constitu-
cion otorga una “legitimacion amplia” a cualquier habitante para
interponer acciones de amparo cuando se vean afectados derechos o
intereses colectivos, en especial en casos de discriminacion. En pala-
bras del tribunal,

el Ginico recaudo, a tal fin, es el titulo de habitante y que se debatan
derechos de incidencia colectiva o supuestos de discriminacion que,
en este Ultimo caso, bien puede ser individual o sectorial. (Barila
Santiago ¢/ GCBA sobre amparo, 2007)

Esta concepcion de la legitimacion activa para la defensa de derechos
e intereses colectivos, consagrada en el articulo 14° de la CCABA, es
mas amplia que la prevista en el ambito nacional, permitiendo la
accion de cualquier habitante y no solo de quienes acrediten un
perjuicio directo en un derecho individual o una afectaciéon a un
“interés difuso” en su sentido mas restrictivo.

Este pronunciamiento representd un precedente al afirmar que la
defensa de los derechos colectivos no requiere que el demandante
sea directamente afectado en términos individuales. En este sentido,
Martin Zapiola, abogado del demandante, resaltd en una entrevista la
significacion del fallo, senalando que

esta sentencia fue el primer antecedente de un amparo colectivo
sobre esta tematica y convirtié a los 3 millones de habitantes de la
Ciudad de Buenos Aires en los fiscales del cumplimiento de ciertas
normas legales. (Zapiola Guerrico, 2025)

El expediente regreso al juzgado de primera instancia, donde se
volvio a plantear la cuestion. En la nueva sentencia, el tribunal reiterd
los argumentos esgrimidos en el fallo de 2006, rechazando inicial-
mente la accion de amparo por considerar que el amparista no habia
demostrado de forma concreta la accion u omision ilegitima atribuida
al Jefe de Gobierno. La jueza argumento, entre otros puntos, que “no
se habia probado el incumplimiento del cupo con datos concretos y
actuales” y que aceptar el reclamo “importaria el ejercicio de funci-
ones ejecutivas y de fiscalizacion y una transgresion al principio
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republicano de division de poderes” (Barila Santiago ¢/ GCBA sobre
amparo, 2008).

Ante esta reiterada negativa, el amparista volvido a interponer el
recurso de apelacion. La Camara de Apelaciones, en su decision de
2009, atendié cada uno de los argumentos planteados por la jueza
Lago y subrayo¢ la relevancia de la informacion que debia ser aportada
por el GCBA para determinar el cumplimiento del cupo. En relacion
con la division de poderes, el tribunal explicd que

la CCABA habia organizado el Estado porteno y el contralor judicial
de la actividad administrativa, siempre respetando el modelo
republicano... y que lo que se juzga —en la emergencia— no es la
oportunidad o mérito de una politica de gobierno. (Barila Santiago ¢/
GCBA sobre amparo, 2009)

Asi, la Sala establecié que existia “caso justiciable” por la legitimacion
otorgada al amparista como habitante, y que el GCBA debia acreditar
la cantidad total de empleados y demostrar el cumplimiento del cupo
laboral, bajo pena de ordenar medidas concretas.

El tribunal, en su sentencia, ordené al Gobierno de la Ciudad

a que —en el plazo de 60 dias— adopte las medidas concretas y
efectivas para cubrir el cupo del 5 % exigido por el art. 43° de la
CABA y la Ley 1502, otorgando prioridad a las personas con
necesidades especiales inscriptas en el respectivo registro. (Barila
Santiago ¢/ GCBA sobre amparo, 2009)

Con ello, se sent6 un precedente en cuanto a la obligacion de la
administracion  de  transparentar 'y  cumplir con el
mandato constitucional.

El GCBA, disconforme con el fallo, interpuso un recurso de inconsti-
tucionalidad, argumentando que la sentencia violaba ciertos princi-
pios fundamentales como el derecho de defensa, el principio de divi-
sion de poderes y las facultades propias del Jefe de Gobierno. En abril
de 2009, el Tribunal Superior de Justicia admitio el recurso parcial-
mente y, en noviembre de ese mismo ano, resolvio la controversia. En
su decision, se tomo en consideracion la jurisprudencia de la Corte
Suprema de Justicia de la Nacion y se establecio que la legitimacion
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para la defensa de los derechos colectivos se fundamenta en el
caracter amplio conferido por el art. 14° de la CCABA. El juez
Luis Francisco Lozano, como fundamentos de la sentencia, puntualizo
que “los jueces no pueden reemplazar a la autoridad competente para
la tarea impuesta porque ello supondria enunciar una regla general’,
aunque reconocio la existencia de un “caso o controversia capaz de
habilitar la intervencion del Poder Judicial” en el reclamo de Barila
(GCBA s/ queja por recurso de inconstitucionalidad denegado, 2009).

Una vez sentada la obligacion de cumplir con el cupo, se inici6 una
serie de audiencias y requerimientos dirigidos a que el GCBA presen-
tara informacion precisa sobre el universo total de empleados y la
cantidad de personas con discapacidad incorporadas. Durante el
periodo comprendido entre 2011 y 2017, se realizaron diversos
informes y se llevaron a cabo audiencias en las que se evidencio la
“escasa predisposicion de la parte demandada en brindar informacion
conducente y completa”. La Sala de la Camara de Apelaciones ordend
que se efectuaran procedimientos administrativos —tales como
concursos— para la incorporacion de las personas inscriptas en la
Comision para la plena participacion e inclusion de las personas con
discapacidad (COPIDIS), garantizando que todo contrato de empleo
se celebrara con los postulantes que se encontraran en dicho registro
(Barila Santiago ¢/ GCBA sobre amparo, 2011).

Sin embargo, a lo largo de los anos, el GCBA present6 numerosas
justificaciones y dilaciones en la entrega de la informacion. En 2019, el
abogado de Barila denunci6 que, a pesar de haber incorporado 30.339
agentes entre el 30 de junio de 2011 y el 16 de junio de 2014, sola-
mente 727 de ellos tenian una discapacidad, evidenciando un incum-
plimiento flagrante del cupo (Barila Santiago ¢/ GCBA sobre amparo,
2019). Ademas, se cuestion6 la falta de aplicacion de sanciones
compulsivas y progresivas, asi como la omision en la designacion de
un interventor informante, medida que se consider6 esencial para la
verificacion del cumplimiento efectivo de la sentencia.

El Juzgado de Primera Instancia en lo Contencioso Administrativo y
Tributario n.° 7 convoc6 audiencias en noviembre de 2017 y, posteri-
ormente, en junio de 2019, requiri6 a la Auditoria General de la
Ciudad que remitiera los ultimos informes sobre el cumplimiento del
cupo (Barila Santiago ¢/ GCBA sobre amparo, 2019). Estos procedimi-
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entos pretendian establecer un mecanismo de control permanente
ante la dilacion y la falta de transparencia en el accionar del GCBA.

Ante la persistente carencia de informacion completa, se hizo nece-
saria la designacion de un interventor informante para que, de forma
independiente, se recopilara y analizara la documentacion relevante
(Barila Santiago ¢/ GCBA sobre amparo, 2020). En noviembre de 2021,
el Juzgado designo al Sr. Carlos Gustavo Knees como interventor
informante. No obstante, desde el comienzo, se evidenciaron dificul-
tades: el representante del GCBA manifest6 dudas “acerca de la docu-
mentacion a exhibir” y el interventor tuvo que reiterar requerimi-
entos para obtener datos precisos sobre el universo total de agentes
y la composicion de la plantilla administrativa (Juzgado de Ira
instancia en lo Contencioso Administrativo y Tributario n.° 7, Secre-
taria n.° 14, 2021).

A pesar de multiples intimaciones —la tltima de las cuales vencio el 4
de octubre de 2022— la informacion entregada fue considerada
parcial e insuficiente, lo que llevo al abogado del demandante a soli-
citar que se hiciera efectivo el apercibimiento y se impusieran sanci-
ones pecuniarias, en consonancia con lo previsto por el art. 30° del
Codigo Contencioso Administrativo y Tributario (Barila Santiago c/
GCBA sobre amparo, 2022).

El GCBA, por su parte, intent6 desestimar las intimaciones y presento
un resumen breve de datos de empleo publico, llegando incluso a
solicitar la remocion del interventor informante. Esta solicitud fue
rechazada de inmediato por la Justicia, que reafirmo la necesidad de
contar con un control independiente y transparente (Barila Santiago
¢/ GCBA sobre amparo, 2022).

En noviembre de 2021 se design6 formalmente al interventor, y tras
diversas reuniones y requerimientos infructuosos, el 14 de noviembre,
el propio interventor inform6 que la documentacion aportada por el
GCBA era “parcial e insuficiente”, ya que no se precisaba “el universo
total actual de agentes de la Administracion Central” ni su composi-
cion, informacion indispensable para el adecuado cumplimiento de la
labor encomendada. Ante esta situacion, el demandante reitero el
pedido de que se aplicaran sanciones pecuniarias y se hiciera efectivo
el apercibimiento (Barila Santiago ¢/ GCBA sobre amparo, 2022).
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Finalmente, a fines de 2024, la jueza Lidia Lago, titular del Juzgado en
lo Contencioso Administrativo y Tributario n.° 7, decidié hacer efec-
tivos los apercibimientos e impuso una multa de $ 10.000 (equivalente
a USS 1.000 aproximadamente), argumentando que “el GCBA no ha
dado acabado cumplimiento con lo ordenado oportunamente por
este Tribunal” (Barila Santiago ¢/ GCBA sobre amparo, 2024). El
demandante senal6 en ese contexto que

la demandada ha evidenciado una conducta marcadamente
desafiante y contumaz con respecto al cumplimiento de la sentencia
y, como consecuencia de ello, ya han transcurrido mas de 13 afios sin
que se pueda obtener el cumplimiento de la sentencia dictada en
autos, ya largamente pasada en autoridad de cosa juzgada.

(Zapiola Guerrico, Plantea reposicion y apelacion en subsidio en
expediente 22076,/2006-0, 2024)

Ademas, advirti6 que la sancion impuesta era meramente “sancion
simbolica” y desprovista de la capacidad coercitiva necesaria para
forzar a la administracion a modificar su conducta.

Rapidamente, la Procuracion de la Ciudad de Buenos Aires se
presento en el expediente para remitir un informe elaborado por la
Subsecretaria de Gestion de Recursos Humanos (NO-2024-48464877-
GCABA-SSGRH), en el que se indicaba que el 4.69 % del personal en
planta permanente del escalafon general tenia certificado de discapa-
cidad (Procuracion General de la Ciudad de Buenos Aires, 2025, p. 9).
El amparista senalo que el “GCBA no incluy6 informacion sobre orga-
nismos descentralizados que también estan obligados a cumplir con
la Ley 1502” ni proporcion6 un “registro completo de personas con
discapacidad empleadas en todos los sectores” (Barila, 2025). Este
recurso de revocatoria presentado por la Procuraciéon de la Ciudad de
Buenos Aires fue rechazado por el Juzgado (Barila, Santiago ¢/ GCBA
sobre amparo, 22076/0, Juzgado de lra instancia en lo Contencioso
Administrativo y Tributario n.° 7, Secretaria n.° 14, 2025). Resulta
llamativo que la Procuracion solo informara sobre un universo
pequeno de empleados y no sobre el que obliga la Ley 1502. Esta
norma exige un cupo laboral del 5 % en la planta permanente, pero
debido al prolongado congelamiento de los ingresos en esa moda-
lidad de contratacion, los contratos se realizan en planta transitoria o
en forma de contratos de locacion de servicios de personas con
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discapacidad (Ley 1502, clausula transitoria). Esta disposicion se
enfoca en la cantidad de trabajadoras y trabajadores de todas las
modalidades de contratacion. En respuesta a una solicitud de infor-
macion publica presentada al ministro de Hacienda y Finanzas (expe-
diente 1F-2025-05633483-GCABA-SSGRH), el mismo confirmé que,
en 2024, la cantidad total de personas empleadas por el gobierno de
la ciudad de Buenos Aires (incluyendo la administracion centralizada,
descentralizada y comunal) era de 135.591, de las cuales solo 2017
tenian alguna discapacidad, lo que representa aproximadamente el
1.48 % del total. El desglose de estos datos revela que mas del 50 % de
esos trabajadores con discapacidad se encontraban empleados en el
Ministerio de Educacion (1.018 de 2017) y, ademas, que en el Minis-
terio de Desarrollo Economico no habia ninguna persona con disca-
pacidad (Blogna Tistuzza, 2025). En otras palabras, el Gobierno de la
Ciudad de Buenos Aires se encuentra significativamente por debajo
del umbral del 5 % establecido por la Constitucion local, lo que ha
sido confirmado por la Justicia en esta causa judicial (Asociacion REDI
¢/ CLIBA Ingenieria Urbana S.A. y otros sobre amparo
(art. 14° CCABA)).

En 2006, la asociacion civil Red por los Derechos de las Personas con
Discapacidad (conocida como REDI) solicito a la Defensoria del
Pueblo de la Ciudad de Buenos Aires con el propoésito de que se
instara a las empresas concesionarias de servicios la informacion
concerniente al porcentaje de trabajadores con discapacidad que
tenian en sus plantillas. La respuesta de CLIBA Ingenieria Urbana S.A.
evidencié un incumplimiento flagrante de la normativa: de 1.285
trabajadores, tinicamente se registré un caso de persona con disca-
pacidad (0.07 %). La empresa justifico este bajo indice alegando que,
al haber sido adjudicataria de la concesion desde septiembre de 2004,
su contrato no se encontraba sujeto a la Ley 1502, promulgada
en 2005.

La Defensoria del Pueblo habia actuado previamente en el tema. En
2005, mediante la resolucion n.° 3.424, se habia recomendado a la
Procuracion que se dictaminara sobre la ilegalidad de los contratos
de concesion que no incluyeran “la prevision de lo preceptuado en el
art. 43° de la Constitucion local’. Este 6rgano confirmo que la inclu-
sion obligatoria de un cupo minimo derivaba de un mandato consti-
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tucional, y debia estar previsto en todo contrato de concesion
(dictamen n.° 44.337).

En octubre de 2006, REDI solicité al Ente Unico Regulador de Servi-
cios Publicos de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires que interviniera
para asegurar el cumplimiento del cupo laboral del 5 % en las
empresas concesionarias. En respuesta, CLIBA reiterdé su posicion
inicial, fundamentando que “la Ley 1502 ain no se habia dictado
cuando firmo su contrato de concesion” (nota n.° 545-ERSP/07).

Paralelamente, en enero de 2007 se produjo una actualizacion
contractual significativa. El Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires
aprob¢ las readecuaciones del contrato de concesion del Servicio
Pablico de  Higiene Urbana, ratificadas mediante el
decreto n.° 154/07, que permitio la actualizacion de precios y que,
supuestamente, pretendia incluir medidas de adecuacion respecto al
cupo laboral.

En noviembre de 2007, ante la inercia del cumplimiento, la Asociacion
REDI inici6 un amparo colectivo con el objetivo de que se declarara la
inconstitucionalidad del decreto n.° 154/07 y se obligara tanto al
Gobierno de la ciudad de Buenos Aires como a CLIBA a cumplir lo
dispuesto en el art. 43° de la CCABA y en la Ley 1502. La parte actora
argumento que, independientemente de si el decreto implicaba o no
una modificacion contractual, la obligacion de incorporar a personas
con discapacidad era un mandato preexistente y de orden publico, en
virtud de lo estipulado en el articulo 43° de la Constitucion local, el
cual ya se encontraba en vigor antes del llamado a licitacion
del contrato. El gobierno porteno, en su contestacion, sostuvo que el
amparo se encontraba extralimitado, afirmando que “el cumplimiento
del cupo laboral del 5 % podria ser salvaguardado de diversas formas
sin que resulte necesario a tales fines enervar los efectos del referido
decreto de readecuacion de concesion publica a través de la tacha de
inconstitucionalidad” Asimismo, la empresa demandada, CLIBA, negd
que el decreto n.° 154 /07 hubiera modificado el contrato de conce-
sion, y subray6 que la resolucion de la Defensoria constituia mera-
mente una recomendacion. La jueza Danas, al constatar que CLIBA no
habia presentado la prueba documental requerida, califico a la
empresa de negligente en la “produccion de la prueba informativa”
(Asociacion REDI (Red por los Derechos de las Personas con Discapa-
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cidad) ¢/ CLIBA Ingenieria Urbana S.A. y otros sobre amparo (art. 14°
CCABA), 2009a).

El 8 de abril de 2009, el Juzgado en lo Contencioso Administrativo y
Tributario n.° 9 fall6 a favor de REDI y oblig6 a las demandadas a que
cumplan con la Ley 1502. Para justificar su decision la jueza recordo
los antecedentes del caso Barila y los considerandos del juez Maier,
cuando habia sostenido que “un mandato constitucional incumplido
comporta el deber jurisdiccional de subsanar dicha omision antijuri-
dica” (Kuzis Fernando ¢/ GCBA s/ amparo (art. 14 CCABA) s/ recurso
de inconstitucionalidad concedido, 2005b). Ademas, se sostuvo que,
en virtud del articulo 3° del Codigo Civil, “a partir de su entrada en
vigencia, las leyes se aplicaran aun a las consecuencias de las relaci-
ones y situaciones juridicas existentes” Con base en estos argu-
mentos, se condeno a las demandadas a que, en un plazo de 60 dias,
adoptaran “las medidas concretas y efectivas tendientes a cubrir el
cupo exigido por el art. 43° de la CCABA y la Ley 1502”, priorizando la
contratacion de personas con discapacidad para las sucesivas desig-
naciones (Asociacion REDI (Red por los Derechos de las Personas con
Discapacidad) c/ CLIBA Ingenieria Urbana S.A. y otros sobre amparo
(art. 14° CCABA), 2009Db).

Tanto el Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires como CLIBA impug-
naron la sentencia de primera instancia. La empresa reitero su posi-
cion de que la Ley 1502 no era aplicable a su situacion contractual,
mientras que el gobierno alegd que no existian pedidos concretos de
personas con discapacidad que hubiesen sido rechazadas o dejadas
en suspenso. Ademas, se argument6é que la intervencion judicial
excedia los limites de la jurisdiccion, calificando de “arbitrariedad
factica y normativa” la obligacion de contratacién impuesta. No
obstante, en junio de 2009 los recursos de apelacion fueron elevados
a la Camara de Apelaciones.

Simultaneamente, el legislador portefio Enzo Pagani present6 el
proyecto de Ley 2310-D-2009, orientado a prorrogar el plazo estable-
cido en el articulo 4° de la Ley 1502. Este proyecto fue tratado con
celeridad, siendo aprobado en forma parcial mediante la Ley 3230,
que extendio el plazo por un ano, pese a las criticas de algunos legis-
ladores, como Facundo Di Filippo, quien lo califico de “maniobra para
rehuir el cumplimiento de sus deberes en tiempo y forma” en relacion
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con los fallos Barila, Santiago, Marecos, Julio y Kuzis, Fernando
(Legislatura de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires, 2009,
pp. Apéndice 1, 4). REDI puntualiz6 que la prorroga legislativa “no
cambia el claro incumplimiento en que incurrieron las demandadas”
en su obligacion de incorporar el cupo contractual (Asociacion REDI
(Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad) ¢/ CLIBA

Ingenieria Urbana S.A. y otros sobre amparo (art. 14° CCABA), 2009¢).

Durante el periodo posterior a la sentencia de 2009, se llevaron a
cabo diversas audiencias con el fin de supervisar el cumplimiento de
la resolucion judicial. En agosto de 2010, la Sala 1 de la Camara de
Apelaciones confirmo la sentencia de primera instancia, argumen-
tando que, aunque la Ley 3.230 habia extendido el plazo para alcanzar
el cupo, esto no eximia a CLIBA del deber juridico de incorporar, de
forma gradual y progresiva, a personas con discapacidad. Se destaco
que la sentencia “habia sido respetuosa del mecanismo ideado por el
legislador al reglamentar el mandato constitucional de prever el
cupo” (Asociacion REDI (Red por los Derechos de las Personas con
Discapacidad) ¢/ CLIBA Ingenieria Urbana S.A. y otros sobre amparo
(art. 14° CCABA), 2010).

En julio de 2011, la amparista reclamo ante la Justicia que se intimara a
CLIBA para que informara sobre las medidas implementadas para dar
cumplimiento a la sentencia. La jueza Danas, en respuesta, ordeno a
la demandada que proporcionara informacion detallada sobre la
dotacion del personal, incluyendo datos sobre altas, bajas, licencias y
vacantes previstas, asi como sobre la cantidad de trabajadores con
discapacidad. Durante las siguientes audiencias, la empresa presento
informacion parcial, por lo que fue objeto de repetidas reclamaciones
por parte de REDI ante la insuficiencia y falta de precision en los
datos aportados.

En noviembre de 2011, se evidencié que CLIBA habia sido incapaz de
entregar informacion completa y fidedigna, lo que llevo a la jueza a
imponer un nuevo plazo para el cumplimiento de lo ordenado. La
situacion se prolong6 hasta 2012, cuando en una audiencia se cons-
tato que la empresa seguia incumpliendo en forma efectiva la obliga-
cion de contratacion. La falta de participacion de las autoridades
superiores y la carencia de un mecanismo de seleccion adecuado
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fueron recurrentes en las disputas, lo que obligo6 al tribunal a inter-
venir con mayor firmeza.

En el transcurso del proceso, se presento la controversia acerca de la
identidad y continuidad de la empresa demandada. En 2014, en el
marco de una nueva licitacion para los servicios de recoleccion de
residuos (Licitacion Publica n.° 997/13), CLIBA fue adjudicada nueva-
mente, pero el Ministerio de Ambiente y Espacio Publico le record6
que, como concesionaria, debia cumplir con la Ley 1502. En este
punto, la empresa tratd de justificar su incumplimiento alegando que
habia operado bajo la razon social CLIBA Ambiental desde 2005 hasta
2014, argumentando que dicha inoperatividad le impedia cumplir con
la norma. Sin embargo, REDI refut6 esta explicacion afirmando que
“desde un primer momento CLIBA Ingenieria Urbana S.A. ha manifes-
tado ser la titular de la relacion juridica sustancial’, sefialando que
ambas entidades eran “una misma persona’, perteneciente al Grupo
Roggio y bajo la misma representante legal, Rosana Di Donato.

El tribunal expreso su “gran asombro a la mala fe procesal desplegada
por la demandada CLIBA”, enfatizando que, pese a los mdltiples
acuerdos y oportunidades de didlogo, la empresa persistia en su
incumplimiento de la sentencia, situacion que resultaba inaceptable
dado que la resolucion judicial ya habia adquirido autoridad de cosa
juzgada (Asociacion REDI (Red por los Derechos de las Personas con
Discapacidad) ¢/ CLIBA Ingenieria Urbana S.A. y otros sobre amparo
(art. 14° CCABA), 2015).

La resolucion final de primera instancia, dictada en 2015, no solo
declar6 el incumplimiento de la sentencia por parte de las deman-
dadas, sino que también impuso una multa diaria de $ 500 (equiva-
lente a USS 35 aproximadamente) sobre el presidente de CLIBA,
Sr. Sergio Oscar Roggio, hasta que se cumplieran las obligaciones de
contratacion. Ademas, se designoé al abogado Andrés Gil Dominguez
como interventor informante y se ordené informar sobre lo que
ocurriera a la Secretaria del Tribunal de Disciplina del Colegio
Pablico de Abogados para que se adoptaran medidas disciplinarias en
relacion con el Dr. Nicolas Consoli Calderén.

Esta decision fue apelada por el Gobierno de la ciudad de Buenos
Aires, la empresa y por el propio presidente de CLIBA, pero en septi-
embre de 2016 la Sala 1 de la Camara de Apelaciones rechazo6 los
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recursos y confirmo la sentencia de primera instancia, ratificando la
obligacion ineludible de cumplir con el cupo del 5 % y la aplicacion de
las sanciones correspondientes (Asociacion REDI (Red por los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad) ¢/ CLIBA Ingenieria Urbana
S.A. y otros sobre amparo (art. 14° CCABA), 2016).

El seguimiento del cumplimiento de la sentencia se prolong6 durante
varios afios, evidenciandose continuas dificultades para la efectiva
incorporacion de trabajadores con discapacidad. En septiembre de
2017, se produjo el cambio de interventor informante, ya que el desig-
nado inicialmente renunci6é y fue reemplazado por Maria Lorena
Gonzalez Castro Feijoo. Posteriormente, en noviembre de ese afio,
CLIBA informoé que contaba con 1.255 trabajadores, de los cuales 46
tenian certificado de discapacidad, cifra que representaba apenas el
3.6 % y quedaba por debajo del cupo obligatorio.

En diciembre de 2017 la interventora evalu6é la documentacion
presentada por la empresa y constato diversas irregularidades: docu-
mentos no certificados, certificados vencidos y ausencia de meca-
nismos claros para la seleccion de personal. Esta evaluacion dio lugar
a nuevas solicitudes de aclaracion presentadas ante el juzgado, lo que
puso de manifiesto la ausencia de un sistema eficaz de control
interno en la empresa demandada. La situacion fue objeto de nuevas
auditorias y visitas de inspeccion. En febrero de 2019, tras una nueva
visita a CLIBA, se informo6 que, para enero, la empresa contaba con
1.270 empleados y 64 de ellos tenian certificado de discapacidad,
alcanzando asi el 5 % exigido. Esta informacion, remitida por la inter-
ventora, incluy6 el listado de trabajadores y los correspondientes
certificados, lo que permiti6 constatar formalmente el cumplimiento
de la cuota laboral en esa fecha.

Reflexiones finales

El analisis integral del control judicial del cupo laboral para personas
con discapacidad en la Ciudad Autonoma de Buenos Aires permite
extraer conclusiones que trascienden lo normativo. Como se detall6 a
lo largo del trabajo, las decisiones judiciales revelan la persistencia de
desigualdades estructurales en el acceso al empleo, lo que pone de
manifiesto no solo la necesidad de contar con un marco legal
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robusto, sino también de interrogar criticamente el funcionamiento
real de las instituciones encargadas de aplicarlo.

Uno de los aspectos mas relevantes que surge de los casos judiciales
analizados es el caracter estructural de la discriminacion de las
personas con discapacidad. Esta discriminacion no se expresa sola-
mente en actos individuales de exclusion, sino en omisiones sistema-
ticas por parte del Estado —como la falta de reglamentacion efectiva
o el incumplimiento reiterado del cupo laboral— que revelan una
matriz de desigualdad institucionalizada. Es en este contexto de
barreras sistémicas donde se configura una “ciudadania de baja
intensidad” (O’'Donnell, 2010), en la que, a pesar de la existencia de
derechos reconocidos formalmente, su ejercicio efectivo se ve persis-
tentemente obstaculizado para las personas con discapacidad, limi-
tando su plena participacion en la vida social y economica.

Ante este escenario, la accion afirmativa o “discriminacion positiva” —
como se la denomina en algunos marcos juridicos— aparece como
una herramienta necesaria para corregir desigualdades historicas y
garantizar el acceso efectivo a derechos fundamentales. El cupo
laboral instituido en la Constitucion de la CABA y en la Ley 1502 se
inscribe precisamente en esta logica. No obstante, como muestran las
tensiones analizadas en el caso “Tobias Cordova” y en otros, su imple-
mentacion no estd exenta de resistencias y profundas confusiones
conceptuales. Es fundamental subrayar que la accion afirmativa, lejos
de ser un privilegio injustificado, es un mecanismo de equidad
sustantiva disefiado para corregir desventajas historicas y estructu-
rales que impiden la igualdad real de oportunidades. los argumentos
que la equiparan erréneamente con una “discriminacion inversa’
desvirtian su finalidad reparadora y su base en el principio de
igualdad material.

Estas tensiones no son exclusivas del ambito local. La Corte Intera-
mericana de Derechos Humanos ha senalado que la igualdad real
requiere, en determinados casos, de tratos diferenciados (OC-4/84),
y que estos deben fundarse en criterios objetivos y razonables para
garantizar el pleno ejercicio de los derechos humanos por parte de
poblaciones histéricamente excluidas. En este sentido, los cupos
laborales no constituyen una “discriminacion inversa’, sino un meca-
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nismo legitimo de equidad sustantiva, orientado a revertir desigual-
dades persistentes que el trato “igualitario” formal no logra corregir.

Sin embargo, el analisis también muestra que, en la practica, la imple-
mentacion de estos mecanismos se enfrenta a una légica burocratica
de fuerte inercia discriminatoria. La constante apelacion al “congela-
miento de vacantes”, la sistematica falta de informacion adecuada y
transparente, la resistencia a adoptar mecanismos eficaces de rendi-
cion de cuentas y el uso excesivo de formalismos por parte del GCBA,
ilustran vividamente como los dispositivos de accion afirmativa
pueden vaciarse de contenido si no se acompanan de una voluntad
politica decidida, de un presupuesto asignado a tal fin y de estruc-
turas institucionales genuinamente comprometidas con la inclusion.
Estas practicas burocraticas no son meros errores, sino reflejos de
una inercia discriminatoria que obstaculiza la efectividad de las leyes
y convierten al sistema de cuotas en una “institucion puramente
decorativa” (Levitsky & Murillo, 2014).

Ademas, la dificultad para imponer sanciones eficaces ante el incum-
plimiento de la cuota —como lo evidencia el litigio de mas de 13 afios
en el caso “Barila’—, demuestra que los mecanismos de control judi-
cial se enfrentan con limites cuando se interacttia con una adminis-
tracion que persiste en practicas de opacidad y desobediencia insti-
tucional. Esto refuerza la necesidad de fortalecer no solo el Poder
Judicial, sino también la participacion social y el rol de organismos de
control autbnomos que puedan garantizar el cumplimiento efectivo
de los derechos reconocidos.

Por ultimo, cabe advertir que las confusiones respecto del alcance de
la “discriminacion positiva” no solo se dan en el discurso de las admi-
nistraciones renuentes a cumplir, sino también en algunos pronunci-
amientos judiciales que, al invocar principios de igualdad formal o de
mérito, desnaturalizan el sentido reparador de las acciones afirma-
tivas. Esto refuerza la importancia de una formacion continua en
derechos humanos, tanto para los operadores juridicos como para los
decisores publicos.

En sintesis, el estudio demuestra que la proteccion del derecho al
trabajo de las personas con discapacidad en la Ciudad de Buenos
Aires requiere no solo leyes y sentencias, sino también de meca-
nismos de control eficaces, de recursos judiciales con capacidad
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coercitiva real, de participacion ciudadana activa y de un cambio

cultural profundo en la forma en que se concibe la igualdad. La

llamada “discriminacion positiva” no es un favor ni un privilegio: es

una forma de justicia reparadora frente a siglos de exclusion estruc-

tural. Pero sin compromiso institucional, corre el riesgo de transfor-

marse en una promesa vacia. De alli que los tribunales, la sociedad

civil y la academia tengan el deber conjunto de asegurar que estos

instrumentos se traduzcan en transformaciones concretas en la vida

de quienes mas lo necesitan.
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Zapiola Guerrico, Martin. (2025, colectivo de Santiago Barila. (Sergio
January 16). Entrevista sobre el amparo Hernan Blogna Tistuzza, Entrevistador)

1 Hasta 1994, Buenos Aires era una municipalidad (gobierno local), a cargo
de un intendente designado por el presidente de la Nacion. Con la reforma
constitucional de ese ano, se le otorg6d “aptitud semejante a la de las provin-
cias argentinas” (Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires ¢/ Estado Nacional
(Poder Ejecutivo Nacional) s/ accion declarativa de inconstituciona-
lidad, 2021) y tiene autonomia para elegir sus propias autoridades y dictar
sus propias normas.

2 En virtud de los diferentes paradigmas o modelos de la discapacidad, el
término con el que el Derecho ha referido a este colectivo ha variado (Pala-

” W

cios, 2007). Los términos “personas con necesidades especiales”, “con capa-
cidades diferentes”, “mintsvalidas”, “discapacitadas” o “con padecimiento
mental” han quedado en desuso (REDI, 2011). Desde la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, en vigor desde 2008, se adopto
convencionalmente el término “personas con discapacidad” Si en el texto
aparecen términos en desuso es para evitar alterar las fuentes citadas. Por
ejemplo, la propia Constitucion de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires,
aprobada en 1996, wutiliza la expresion “personas con necesi-

dades especiales’”.

Espanol

El articulo analiza el control judicial del derecho al empleo de personas con
discapacidad en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires, poniendo el foco en
la eficacia del amparo como instrumento para hacer cumplir el cupo laboral
establecido constitucionalmente. Se parte de un marco tedrico que vincula
las desigualdades sociales y la calidad de la democracia, sefialando como la
ciudadania de baja intensidad impide el disfrute pleno de derechos econ6-
micos y sociales para colectivos historicamente excluidos. A través del
estudio de diversos casos judiciales —como los de Tobias Cérdova, Fernando
Kuzis, Julio César Marecos y Santiago Barila— se evidencian tensiones entre
el mandato constitucional y la operatividad de las instituciones estatales. El
analisis demuestra que, a pesar de contar con un marco normativo robusto
y de instrumentos como el amparo, la falta de mecanismos efectivos de
accountability horizontal y la dilacion en la aplicacion de sanciones
permiten que se perpette la exclusion laboral de las personas con discapa-
cidad. En definitiva, se concluye que el acceso al empleo en el sector publico
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requiere no solo de normas formales, sino de un compromiso institucional
que garantice la transparencia, la participacion ciudadana y el cumplimiento
efectivo de las obligaciones legales.

English

The article analyses judicial control of the right to work for disabled people
in the Autonomous City of Buenos Aires. It focuses on the effectiveness of
amparo as an instrument for enforcing the constitutionally established
employment quota. By combining theory on social inequalities with theory
on the quality of democracy, the article argues that low-intensity citizen-
ship prevents historically excluded groups from fully enjoying economic and
social rights. An analysis of various court cases (for example, the cases of
Tobias Cordova, Fernando Kuzis, Julio César Marecos, and Santiago Barila)
demonstrates tensions between the constitutional mandate and the func-
tioning of state institutions. This shows that, despite a robust regulatory
framework and instruments such as amparo, the lack of effective horizontal
accountability mechanisms and delays in the application of sanctions allows
the labour exclusion of disabled people to continue. In short, the article
concludes that access to employment in the public sector requires not only
formal regulations, but also an institutional commitment to guarantee
transparency, citizen participation, and effective compliance with
legal obligations.

Portugués

O artigo analisa o controle judicial do direito ao emprego das pessoas com
deficiéncia na Cidade Autonoma de Buenos Aires, com foco na eficacia do
amparo [um recurso judicial constitucional, parecido com: o mandado de
seguranca brasileiro] como instrumento para fazer cumprir a cota de
emprego estabelecida constitucionalmente. Parte-se de um marco teoérico
que vincula as desigualdades sociais e a qualidade da democracia, apon-
tando como formas limitadas de exercicio da cidadania impede o pleno gozo
dos direitos econdmicos e sociais por parte de grupos historicamente
excluidos. Através do estudo de varios casos judiciais — como os de Tobias
Cordova, Fernando Kuzis, Julio César Marecos e Santiago Barila — ficam
evidentes as tensoes entre o mandato constitucional e a operacionalidade
das instituicoes estatais. A analise demonstra que, apesar de contar com um
quadro normativo robusto e instrumentos como o amparo, a falta de meca-
nismos eficazes de responsabilizacao horizontal e a demora na aplicacao de
sangOes permitem que se perpetue a exclusao laboral das pessoas com defi-
ciéncia. Em suma, conclui-se que o acesso ao emprego no setor publico
requer nao apenas normas formais, mas também um compromisso institu-
cional que garanta a transparéncia, a participacao cidada e o cumprimento
efetivo das obrigacgoes legais.
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Introduction

1 Les personnes sourdes ont longtemps été marginalisées dans les
milieux académiques, ou leurs contributions sont encore souvent
sous-estimées (Young et Hunt, 2011; McKee et al, 2012,
2013 ; Singleton et al., 2017). Elles ont été principalement percues
comme des objets d’étude plutdét que comme des sujets, que ce soit a
titre de chercheures ou participantes. Cette exclusion a donné lieu a
des pratiques de recherche menées plus souvent par des cher-
cheur-es entendant-es, ne prenant que rarement en compte les
realités, les défis et les savoirs des personnes et des communautés
sourdes (Meynard, 2010; Schmitt, 2012; Singleton et al., 2014).

2 Dans le cadre de la programmation de la Chaire de recherche du
Canada sur la citoyenneté culturelle des personnes sourdes et les
pratiques d'équité culturelle, nous avons réalisé une recherche visant
a:

1. explorer les principales lacunes et les enjeux dans les pratiques de
recherches actuelles avec les personnes sourdes !;

2. identifier les aspects éthiques importants pour faire de la recherche
avec des personnes sourdes (ex : stratégies de recherche, partage des
bénéfices, usage des informations recueillies et financement des
mesures d'équité) et;

3.créer des lignes directrices pour la recherche avec les

personnes sourdes.

3 En plus de favoriser la collecte des données répondant a ces objectifs,
les entrevues ont permis de recenser d’autres enjeux, tels que les
défis rencontrés par les chercheur-es et étudiant-es sourd-es dans
leurs processus de recherche et lors de leur parcours dans les milieux
académiques. Plusieurs thématiques ont été abordées, allant
d'obstacles présents dans leurs environnements de travail a des
propositions pour actualiser les pratiques de recherche. Dans cet
article, nous avons choisi de nous attarder particulierement sur la
question du stress minoritaire vécu par les chercheur-es et les
étudiant-es sourd-es, en abordant plusieurs aspects évoqués par
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les participant-es, dont les enjeux liés a l'interprétation en langues des
signes et la santé mentale au travail %.

4 En premier lieu, nous situons notre problématique par le biais d'un
résumé de la revue de la littérature. Nous présentons ensuite notre
cadre théorique, articulé autour de la théorie du stress minoritaire et
ancré dans les études handicapées? et les études sourdes critiques.
Puis, le devis de recherche est explicité : il s'agit essentiellement
d'entrevues semi-dirigées. Finalement, la derniere section de l'article
porte sur une partie des résultats, concernant notamment les enjeux
d'oppressions systémiques dans les milieux universitaires et la ques-
tion du stress minoritaire vécu par les chercheur-es et
étudiant-es sourd-es.

Revue de littérature : défis et
enjeux en e€thique de la recherche
avec les personnes sourdes

5 Depuis le premier code d’éthique de Nuremberg en 1947, 'éthique de
la recherche désigne un ensemble de pratiques visant la protection
des étres humains qui prennent part a des recherches scientifiques,
en se fondant sur des valeurs de respect, de bien-étre et de justice.
Au Canada, I'énoncé de politique des trois conseils de recherche est
la référence : I'éthique de la recherche avec des étres humains
(EPTC 2, 2022) fait etat de préalables et de principes directeurs
nécessaires en matiere de recherche. Quant a I'éthique en recherche
sur ou avec les personnes sourdes, c'est un enjeu qui fait 'objet de
peu de littérature.

6 Les études sur la culture sourde sont nombreuses (Sacks, 1990;
Mottez, 2006; Delaporte, 2002; Blais et Desrosiers, 2003), qu'elles
portent sur le sujet de lhistoire sourde (Fischer et Lane, 1993;
Lachance, 2007; Cantin, 2018; Cantin et al., 2019), ou encore sur les
trajectoires de l'identité sourde (Dubuisson & Grimard, 2010; Bertin,
2010; Gaucher, 2009; Ladd, 2003). C'est au xx® siecle, dans I'¢lan de ce
quon appelle le Réveil Sourd, que se développe une multiplicité
d'expressions artistiques, culturelles et identitaires (Minguy, 2009;
Kerbourc’h, 2012 ; Bedoin, 2018), comme le surdisme, mouvement
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artistique francais initié par Arnaud Balard (2009), lequel a propose le
drapeau officiel des Sourd-es (créé en 2013 et adopté en 2023 par la
Fédération Mondiale des Sourds). Ces travaux, parmi dautres, ont
permis de comprendre la surdité au-dela des cadres médicaux et
pathologisants, tout en mettant en valeur les spécificités sociales et
culturelles des communautés sourdes. Cependant, les personnes
sourdes ont historiquement constitué un objet de curiosité dans le
monde de la recherche médicale, linguistique et culturelle, contri-
buant a perpétuer des pratiques de recherche inadaptées et
excluantes (Pollard, 1992; Harris et al., 2009; Young et al., 2011).

7 La littérature sur les pratiques éthiques de la recherche avec les
personnes sourdes met en avant les défis liés a la communication en
insistant sur le respect des spécificités culturelles des communautés
sourdes, ainsi que sur les difficultés d’acces aux ressources, au savoir
et a la représentation des personnes sourdes dans les espaces
de recherche. En 1992, le chercheur Robert Pollard, du National
Technical Institute for the Deaf, a Rochester, se penche sur la
recherche impliquant les personnes sourdes et propose des recom-
mandations pour améliorer les pratiques dans le domaine. Il souligne
alors la nécessité d'établir des lignes directrices pour que la
recherche soit éthique et respectueuse des cultures sourdes et des
langues des signes. Malheureusement, ses recommandations ne suffi-
ront pas alors a conduire aux changements escomptés.

8 C'est principalement au tournant des années 2010 que d’autres cher-
cheur-es s'intéressent a I'élaboration d’approches de recherche justes
et responsables aupres des personnes sourdes (Young & Hunt,
2011; Singleton et al., 2015; Harris et al., 2009; Parks, 2019). Divers
travaux suggerent différentes recommandations nécessaires pour
une approche éthique en matiere de recherche sur les communautés
sourdes (Parks, 2019; Singleton, Jones & Hanumantha, 2014; Harris
et al., 2009; McKee et al., 2012). Parmi les enjeux recensés, McKee
et al. (2012, 2013) soulignent limportance de sassurer que les
personnes sourdes impliquées, que ce soit en tant que chercheures
ou participantes, participent de fagon active et continu a la
recherche. Ainsi, un projet de recherche devrait les inclure des les
premieres étapes, afin quelles soient d’entrée de jeu des collabora-
trices et des parties prenantes, plutdt que de simples sujets d’étude.
Par ailleurs, la littérature fait état de limportance a accorder a la
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diversité des profils des participant-es, afin de refléter les multiples
realités vécues par les personnes sourdes, incluant les personnes
malentendantes, oralistes et signantes, ainsi que celles appartenant a
d’autres groupes marginalisés, telles que les personnes racisées ou
issues de la diversité sexuelle et de genre (Young, 2011; Singleton
et al., 2014, 2015; Krawczyk et al., 2024).

Lapport des auteur-es susnommé-es a l'envisagement dapproches
éthiques de recherche impliquant les personnes sourdes peut
sappréhender sous l'angle de la justice épistémique (Fricker, 2007).
Par exemple, le modele pathologisant de la surdité, persistant dans le
monde de la recherche, nie lidentité culturelle des personnes
sourdes (Singleton, 2017; Wilson, 2014 ; McKee et al., 2013). Ce faisant,
les pratiques ancrées dans un tel paradigme entravent leur agenti-
vité épistémique (Catala et al., 2021), en plus de contribuer plus
souvent quautrement a la production de travaux de recherche
biaisés, peu accessibles aux communautés concernées, et non
éthiques. En ce sens, le respect de certaines balises dans la collecte
de données et dans les processus de production des savoirs pourrait
contribuer a contrer les iniquités épistémiques historiquement
vécues par les personnes sourdes.

Bien que quelques recommandations, issues de travaux critiques,
soient préconisées dans le cadre de la recherche avec des personnes
sourdes, elles ne sont ni officiellement reconnues, ni institutionnali-
sées. De facon générale, les directives éthiques mettent de l'avant
lintégrité scientifique et la protection des droits des participant-es
aux recherches, notamment en ce qui concerne la confidentialité et
les conflits d'intéréts (EPTC, 2022). Toutefois, elles ne suffisent pas a
faire valoir I'importance de prendre en compte l'identité culturelle
des personnes sourdes. Le rapport de la recherche « Elaborer des
lignes directrices en éthique de la recherche avec les personnes
sourdes » (Bajard et al., a paraitre, 2026) et l'article « Enjeux de supré-
matisation et d'extractivisme : Repenser l'éthique de la recherche
avec les communautés sourdes » (Abdelmoumeni et al., a paraitre,
2025) mettent de l'avant plusieurs réflexions et pistes de solutions a
ce sujet.

Puisque de plus en plus de personnes sourdes sont également des
chercheur-es, il importe de s'intéresser a leur bien-étre également. Si
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plusieurs chercheur-es et étudiant-es sont davantage confronté-es a
I'épuisement professionnel dans les milieux académiques (Faye-
Dumanget et al., 2018; Gouvernement du Canada, 2023), la santé
mentale des chercheur-es issu-es des minorités reste tres peu docu-
mentée. Si les entrevues menées dans le cadre de la présente
recherche font ressortir plusieurs enjeux, cet article s’intéresse parti-
culierement au stress minoritaire vécu par des chercheur-es et des
étudiant-es sourd-es universitaires.

Cadre théorique

Lapproche théorique de départ ancrait la recherche dans les études
handicapées et les études sourdes critiques. Puis, au cours de
I'analyse des résultats des entrevues, la notion de stress minoritaire a
émergé de maniere inductive.

La théorie du stress minoritaire

Le stress désigne une réaction physiologique et biologique a une
situation percue comme difficile ou menacante et a été étudié dans
divers contextes de travail qui le géneérent (Gintrac, 2011). Meyer,
professeur et chercheur en politique publique et en droit de l'orienta-
tion sexuelle a I'Institut Williams de l'université de Californie a Los
Angeles, développe la théorie du stress minoritaire en 2003 pour
décrire les disparités en matiere de santé chez les personnes issues
de la diversité sexuelle par rapport aux populations hétérosexuelles.
Ses recherches démontrent que ces différences s'expliquent par une
exposition excessive au stress social que génerent les stigmatisations
systémiques liées a leurs statuts sociaux (Frost et Meyer, 2023).

Dans sa théorie, Meyer distingue le stress minoritaire du stress
genéral par l'origine des stigmatisations :

Ainsi, un facteur de stress, tel que la perte d'un emploi, peut étre un
facteur de stress général ou un facteur de stress minoritaire selon
qu’il est motivé par des préjugés a 'encontre des personnes
appartenant a une minorité sexuelle ou de genre, par opposition, par
exemple, aux récessions économiques qui ont un impact sur toutes
les personnes, indépendamment de leur identité sexuelle ou de
genre. (Frost et Meyer, 2023, p. 2, traduction libre 4)
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Cette théorisation du stress minoritaire s'inspire des travaux de Clark
et al. (1999) sur le modele biopsychosocial et des recherches meneées
par des chercheur-es afro-américain-es afin d'étudier les effets
psychologiques, sociaux et physiologiques du racisme pergu sur le
stress vécu par les personnes afro-ameéricaines.

Ainsi, le stress minoritaire, distinct des autres formes de stress,
résulte de la stigmatisation sociale, d'expériences de discriminations
et de micro-agressions, et il est renforcé par des structures sociales
et culturelles profondément enracinées (Baruch et al., 1987; Pearlin,
1999; Meyer, 2003). 11 est socialement construit et non lié a des
facteurs biologiques ou individuels isolés. Depuis son introduction, la
notion de stress minoritaire a été élargie a d'autres groupes margina-
lisés, dont les personnes handicapées (Botha & Frost, 2020; Lund,
2021). Mousley, chercheure en neurosciences, en psychologie et en
études sourdes, constate que peu d'études se sont intéressées aux
effets des discriminations sur la santé des adultes sourd-es. Dans ses
recherches sur le bien-étre des personnes sourdes adultes, elle
suggere que le stress minoritaire se manifeste chez ces personnes
par trois formes de stigmatisation : vécue, anticipée et intériorisée,
affectant ainsi gravement leur bien-étre (Mousley & Chaudoir, 2018).

Le stress minoritaire est le principal concept a travers lequel nous
appréhendons les oppressions systémiques vecues par les personnes
sourdes dans cet article. Les études sourdes et les études handica-
pées critiques constituent quant a elles I'ancrage théorique global de
notre projet de recherche.

Les études sourdes

Les études sourdes examinent les rapports de pouvoir entre les
personnes sourdes et entendantes pour analyser les mécanismes
d’'oppression et d’agentivité (Padd, 2003). Elles permettent d’envisager
les réalités vécues par les personnes sourdes a travers un modele
culturel mettant 'accent sur la culture sourde, les dimensions exis-
tentielles des personnes et leur participation, ainsi que leurs droits
culturels (Bauman & Murray, 2009). Les concepts de sourditude et de
gain sourd figurent parmi deux contributions majeures de ce
champ d'études (Kusters et al., 2017, 2017). Proposé par Paddy Ladd, le
concept de sourditude (Deafhood) permet de déconstruire la vision
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médicale de la surdité centrée sur l'oreille déficiente, en favorisant
des perspectives mettant de l'avant l'affirmation des identités et
appartenances sourdes (Ladd, 2003, 2005, 2007). Congue comme un
« processus de définition de l'état existentiel de “I'€tre-au-monde”
des Sourd-es » (Ladd, 2003, p. xviii, traduction libre), la sourditude
permet de mettre « laccent sur la position existentielle des
personnes sourdes plutot que sur la surdité en tant que pathologie ou
condition physique » (Leduc et al., 2020, p. 10). Entre autres apports,
ce concept est « un outil efficace de déconstruction de l'oppression
exercée par la société majoritairement entendante » (Leduc, 2016). Le
concept de gain sourd (Deaf Gain) (Bauman & Murray, 2009, 2014),
permet quant a lui de renverser la conception médicale dominante de
la surdité et reconnaitre la plus-value des valeurs culturelles et de
I'appartenance sourde (Holcomb & Golaszewski, 2016).

Laudisme et le linguicisme constituent deux formes de domination
structurelle particulierement eétudiées dans les études sourdes.
Laudisme, tel que défini par Humphries (1977) et développé par
Bauman (2004), Lane (2010) et Leduc (2020), désigne un systeme de
normes et de pratiques qui valorise les modes de vie, les corps et les
formes de communication des personnes entendantes, tout en
marginalisant les expériences sourdes. Il sagit dune forme de
pouvoir systémique qui impose une hiérarchie entre les modalités
sensorielles et communicationnelles, et minorise les langues des
signes et les subjectivités sourdes®. Quant au concept
de linguicisme ®, introduit par Skutnabb-Kangas et Phillipson (1995), il
permet d'appréhender les discriminations fondées sur la hiérarchisa-
tion des langues, au profit de celles considérées comme « majori-
taires », telles que le francais ou l'anglais. Appliqué aux langues des
signes, le linguicisme révele un mépris institutionnalisé qui entrave
leur reconnaissance en tant que langues a part entiere. En 2023,
76 pays reconnaissaient officiellement les langues des signes, quelles
soient régionales ou nationales (De Meulder, 2015; De Meulder,
Murray et McKee, 2019; FMS, 2023). Bien que les langues des signes
aient évolué et que leurs reconnaissances soient arrivées tardive-
ment, des vestiges de cette absence de reconnaissance linguistique et
culturelle ainsi que des fractures communicationnelles persistent.
Les chercheur-es sourd-es, dont la langue premiere est souvent une
langue des signes, se retrouvent souvent exclu-es des espaces de
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production et circulation du savoir, des débats scientifiques et des
opportunités académiques. Bien que les langues des signes bénéfi-
cient d'une reconnaissance partielle, l1égislative ou constitutionnelle
dans leurs pays respectifs, la majorité des personnes interrogées dans
le cadre de notre recherche rapportent des expériences académiques
similaires, méme si elles sont issues de différents pays. Cette margi-
nalisation linguistique contribue a une participation inéquitable a la
production scientifique et constitue l'un des obstacles majeurs a
linclusion académique des personnes sourdes (O’Brien
& Emery, 2014).”

Les études handicapées critiques

Les Disability Studies, ou les études handicapées, ont émergé dans les
années 1970 aux Etats-Unis et en Angleterre (Burch & Kafer, 2010) et
constituent le deuxieme ancrage théorique de la recherche. Ce
champ d’études invite a reconsidérer, dans une perspective critique,
la facon de concevoir le handicap, permettant de déconstruire le
modele médical pour aller vers un savoir expérientiel du handicap.
Vers la fin des années 1990, on assiste a une remise en question du
modele social du handicap, lui-méme construit en réaction au
modele medical (Masson, 2013). Les études handicapées se croisent
alors avec l'apport des féministes handicapées, lesquelles soulevent
que le modeéle social du handicap échoue a éviter la reproduction des
mécanismes dexclusion, en se reposant sur une figure masculine
occidentale et en faisant fi des limites du corps, lesquelles persistent
malgré l'effacement de barrieéres sociales - pensons par exemple a la
fatigue ou aux douleurs chroniques (Morris, 1998; Crow, 1996; Baril,
2018). C'est a ce carrefour du féminisme et des études handicapées
que nait la revendication, en plus du renversement de la vision du
handicap imposée par le modele meédical, d'une accessibilité univer-
selle pour ne plus limiter I'engagement social (Masson, 2013). Les
études handicapées sont souvent liées aux mouvements sociaux en
faveur de la justice pour les personnes handicapées, notamment par
la défense de leurs droits, de leur accessibilité, de leur inclusion et du
démantelement des préjugés fondés sur le handicap dans une société
capacitiste (Piepzna-Samarasinha, 2018 ; Kafer, 2013).
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Plus précisément, nous nous appuyons sur les études handica-
pées critiques (Critical Disability Studies), qui se distinguent des
études handicapées. Ces dernieres sarticulent autour de la place
centrale accordée aux personnes handicapées dans la production de
savoirs et s'ancre dans la reconnaissance des luttes et des mouve-
ments sociaux menés par les personnes handicapées (Albrecht et al.,
2001). Pour leur part, les études handicapées critiques émergent
notamment dans la foulée d'une critique des limites des études
handicapées, en introduisant des croisements avec dautres types
d’études critiques et intersectionnelles (race, genre, etc.). Ainsi, les
études handicapées critiques vont plus loin dans leur prise en compte
des rapports de pouvoir et se penchent sur divers meécanismes
d’'oppression systémique, notamment ceux vécus par les personnes
invisibilisées au sein des études handicapées, telles que les femmes,
les personnes racisées ou issues des minorités sexuelles et de
genre (Garland-Thompson, 2002; Davis, 2013; Shildrick, 2020). De
plus, cette approche se situe dans une perspective intersectionnelle
par le croisement du genre, de la race, de la classe sociale et du
handicap en analysant comment l'expérience de ces multiples discri-
minations systémiques et ces multiples appartenances influence les
relations de pouvoir et les expériences des personnes (Garland-
Thomson, 2013). De nouvelles perspectives épistémologiques, ontolo-
giques et méthodologiques apparaissent des lors, grace aux études
handicapées critiques (Bérube, 2023 ; McRuer, 2006 ; Hall, 2019).

En somme, les études handicapées misent sur la participation des
personnes handicapées a la construction des savoirs scientifiques,
une approche interdisciplinaire, et la reconnaissance des luttes et des
mouvements sociaux menés par les personnes handicapées comme
fondements de la construction des connaissances (Albrecht et al.,
2001). Quant aux études critiques du handicap, elles visent a décons-
truire les diverses oppressions systémiques, a contribuer davantage a
lagentivité des personnes handicapées - notamment celles qui ont
éte historiquement minorisées (les femmes, les personnes racisées,
les personnes de la diversité sexuelle et de genre) et a concevoir épis-
témologiquement le handicap non seulement comme une expérience
sociale, mais aussi comme une maniere de percevoir et de
comprendre le monde qui mérite détre considérée et reconnue
(Leduc, 2025).
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Aux croisements des études sourdes
critiques et des études handica-
pées critiques

Les études sourdes critiques s'apparentent beaucoup aux études
handicapées critiques, en réévaluant les paradigmes fondateurs, et en
mettant de Tlavant la subtilit¢é de certains rapports de
pouvoir (Kusters et al., 2017). Les études sourdes et les études handi-
capées critiques présentent des similitudes, notamment dans leur
critique du modele médical et des normes capacitistes et
audistes (Andersson et al., 2010, dans Burch et al., 2010; Leduc et al.,
2020), la revendication des droits fondamentaux des personnes
concernées, la dénonciation des institutions oppressives, tout en se
situant au croisement de la recherche et de l'activisme. Des mouve-
ments militants ont ainsi contribué a la construction et a la valorisa-
tion de savoirs situés et expérientiels des personnes sourdes ou
handicapées ainsi qu'a la mobilisation en matiere de droits humains
(O'Toole, 2010, dans Burch & Kafer, 2010).

Le croisement entre les études sourdes et les études handicapées
critiques permet de mieux considérer les personnes aux identités
multiples et ayant plusieurs handicaps, comme les personnes
sourdes-aveugles (Andersson & Burch, 2010, dans Burch & Kafer,
2010). Ces intersections permettent de prendre en compte a la fois
des reéalités globales et des contextes spécifiques - qulils soient
culturels, géographiques ou liés aux systemes de soins (ibid.). Cette
approche invite a élargir les frontieres ontologiques et épistémolo-
giques des cadres théoriques (Brueggemann, dans Burch & Kafer,
2010) en les faisant évoluer vers une perspective multidimensionnelle
et non monolithique.

Ce balisage théorique permet de mieux informer les postures ontolo-
gique, épistémologique et méthodologique de ce projet de recherche.
Mais avant de poursuivre avec la méthodologie de recherche, il est
toutefois important de noter que la littérature francophone dans le
champ des études handicapées critiques continue a se développer,
mais quelle demeure en retard par rapport au monde anglophone
(Bérubé, 2023). La construction de savoirs francophones, mais égale-
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ment en langues des signes, reste donc une nécessité et nous ne
pouvons quespérer davantage de contributions dans le domaine.

Devis méthodologique

La méthodologie de notre recherche s’articule autour d'une posture
épistémologique située et d'une approche qualitative reposant sur
une revue de la littérature, la tenue d'entrevues et une analyse
thématique des données récoltées.

Une posture épistémologique située

En ce que nous sommes trois chercheures sourdes, nous avons
décidé d’ancrer la perspective épistémologique de cette recherche
dans les savoirs situés (Juteau-Lee, 1981; Hartsock, 1983 ; Smith, 1999;
Mohanty, 1988, 1987; Haraway, 2009). Cette posture se fonde sur
I'expérience minorisée et les savoirs expérientiels en tant qu'assises
de la construction de savoirs scientifiques.

Lexpérience n'est pas quelque chose que les individus ont ou font,
mais ce par quoi se constituent les sujets (Scott, 1991). En ce sens, elle
désigne « le processus par lequel [...] la subjectivité est construite »
(De Lauretis, 1984, p. 159). D'une certaine fagon, €laborer des savoirs
en ayant recours au savoir expérientiel permet « de contrer le fait
quon parle a notre place ou d'étre “altérisé-e” de facon stéréotypée »
(Pickering, 2008, p. 20). Comme le souligne Véro Leduc,

C'est notamment a partir de I'absence, de la minorisation ou de
l'altérisation de certains groupes sociaux au sein des représentations
et de 'économie des savoirs que des auteur-es dans le champ des
études critiques sourdes, handicapées, queer et féministes
mobilisent la notion d’expérience, et plus précisément, les savoirs
expérientiels. (Leduc, 2016, p. 71)

Il ne s’agit pas d'une posture si nouvelle. Déja au début du xx® siecle,
Max Weber reconnait que notre facon d’appréhender et de connaitre
la réalité est forgée par ce qui est « historiquement significatif a nos
yeux » (Weber, 1983, p. 99). Au fil du temps, plusieurs courants de
pensée se posent en porte-a-faux avec les perspectives scientifiques
classiques positivistes et leurs postulats d'objectivité universelle et de
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neutralité, inaugurant de nouveaux paradigmes épistémologiques et
de nouvelles conceptions de la normativite scientifique (Popper, 1934;
Kuhn & Meyer, 1983; Berger & Luckmann, 2016; Alvesson & Skold-
berg, 2009; Freitag, 1987; Granger, 1999). Entre autres, des perspec-
tives féministes dénoncent I'androcentrisme et 'eurocentrisme dans
I'histoire de la production de connaissances, faisant valoir que toute
connaissance est « partielle et partiale » (Juteau-Lee, 1981), ainsi que
socialement et historiquement située (Dorlin, 2009; Haraway, 1988,
2009; Harding, 1986, 1987, 1991; Hartsock, 1983; Hirschmarm, 1998;
Juteau-Lee, 1981; Ollivier et Tremblay, 2000). Le concept de point de
vue situé incite ainsi a reconnaitre l'influence quont nos contextes
sociaux et culturels sur nos savoirs (Smith, 1999).

Lapproche des savoirs situés (Hartsock, 1983; Haraway, 1988) met
laccent sur les « liens étroits entre la théorie et la lutte des groupes
dominés pour la reconnaissance de leurs points de vue » (Ollivier
& Tremblay, 2000, p. 5). Toutefois, malgré la richesse des perspectives
des personnes minorisées, rien ne les exempte d'un « réexamen
critique » (Haraway, 2009, p. 336-337). De fait, étre minorisé-e n'est
pas une condition suffisante ni a la prise de conscience, ni a une
verité justifiée par I'argument de l'oppression (Haraway, 1988; Felski,
1989; Wendell, 1996). Les savoirs situés, issus des expériences, consti-
tuent I'une des voies, parmi d’autres, pour interpréter le monde. Ainsi,
lorsqu’ils sont mobilisés comme outil analytique ou posture épisté-
mique, leur usage ne saurait se dispenser d'une réflexivité critique,
(Pickering, 2008 ; Lawler, 2008, cités par Leduc 2016).

En adoptant une posture épistémologique située, nous reconnaissons
partager certaines réalités vécues par plusieurs personnes sourdes,
tel que les défis dans les communications avec les personnes enten-
dantes ou encore les stratégies mobilisées pour faire face aux
obstacles et a l'oppression. En effet, en dépit de la diversité de nos
parcours académiques ainsi que des différents modes de communica-
tion utilisés au quotidien, nous partageons un constat commun avec
les participant-es a la recherche, issu-es de différents pays : une série
de difficultés institutionnelles s'impose aux personnes sourdes tout
au long de leurs trajectoires universitaires, notamment l'expérience
de l'audisme systémique et de la discrimination linguistique. Fait a la
fois révélateur et paradoxal : dans le cadre méme de cette recherche
portant sur I'éthique, nous avons été confrontées a des obstacles
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financiers entourant les services d'interprétation entre langues des
signes et langues orales, entravant la diffusion de nos résultats lors de
conférences ou d’ateliers. Adopter une telle posture située permet de
ne pas individualiser les expériences des personnes sourdes afin de
les replacer dans un contexte systémique. Ce positionnement est
pour nous nécessaire pour mettre de I'avant les problemes rencon-
trés - ne relevant pas des situations personnelles, mais bien de
logiques structurelles, et rendre compte des dynamiques de pouvoir
et d’exclusion a l'ceuvre. La résonance entre nos postures de cher-
cheures et celles des participant-es permet de réfléchir aux fagons
dont les postures - quelles soient sourdes ou entendantes,
influencent la construction des savoirs.

Une recherche qualitative

La premiere phase de notre recherche a consisté en une revue de
littérature sur la surdité et les enjeux éthiques en matiere de
recherche avec les personnes sourdes. Cet état des lieux a permis
d’identifier les pratiques existantes ainsi que les lacunes concernant
les personnes sourdes dans le monde de la recherche. La deuxieme
phase a pris forme a travers des entretiens semi-dirigés réalisés avec
des personnes sourdes impliquées dans les milieux académiques.

Nous avons privilégié un échange libre au sein des groupes, tout en
maintenant une orientation commune autour de mémes themes. Bien
que les questions posées variaient légerement d'une entrevue a
l'autre, les questions principales portaient sur les expériences univer-
sitaires d’étudiant-es, de chercheur-es ou de professeur-es. Par la
suite, les participant-es ont été invité-es a partager leurs points de
vue sur les facons envisagées pour améliorer les pratiques en éthique
de la recherche, en matiere d'inclusion des personnes sourdes dans
les projets de recherche, ainsi que dans le domaine des études
sourdes. Enfin, ils et elles ont été amené-es a identifier les change-
ments jugés plus urgents a mettre en ceuvre dans les dix
prochaines années.

L'échantillon non probabiliste comprend onze répondant-es, agé-es de
31 a 52 ans, et issu-es de huit pays (Brésil, Canada, Espagne, Ftats-
Unis, France, Italie, Lituanie et Népal). Le profil sociodémographique
des participant-es est diversifié. En ce qui concerne le genre, I'étude
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compte huit participant-es et trois participants. Pour ce qui est du
statut professionnel, on retrouve cinq étudiant-es des cycles supé-
rieurs ayant d’autres professions en paralléle (deux a la maitrise et
trois au doctorat), trois professeur-es, un chercheur-e et deux consul-
tant-es. Plusieurs langues des signes et langues écrites forment les
langues principales des participant-es : le francgais, la langue des
signes francaise (LSF), 'anglais, la langue des signes ameéricaine (ASL),
le portugais, la langue des signes brésilienne (LIBRAS), le russe, la
langue des signes russe (RSL), l'italien, la langue des signes italienne
(LIS), le népalais, la langue des signes népalaise (NSL), 'espagnol, la
langue des signes espagnole (LSE), le lituanien et la langue des signes
lituanienne (LSL).

Par ailleurs, les participant-es proviennent de régions géographiques
ou les langues des signes ont des statuts différents. De fait, la recon-
naissance officielle des langues des signes varie selon les contextes
nationaux. Concernant les statuts linguistiques des langues des
signes selon les pays, la Fédération mondiale des sourds (FMS) met
régulicrement a jour la liste des reconnaissances juridiques des
langues des signes nationales (FMS, 2025). En Lituanie, elle remonte
a 1995, ce qui a permis d'intégrer la langue des signes lituanienne
dans les services éducatifs et publics. Au Brésil, la langue des signes
breésilienne (LIBRAS) a été reconnue en 2002, sa mise en ceuvre étant
précisée par un décret en 2005. En Espagne, la loi 27/2007 a consacre
la reconnaissance officielle de la langue des signes espagnole, suivie
en 2010 par la reconnaissance de la langue des signes catalane, en
Catalogne. Au Népal, la langue des signes népalaise a été inscrite dans
la constitution de 2015, puis reconnue dans la législation générale sur
le handicap en 2017. Au Canada, la Loi canadienne sur l'accessibilité
adoptée en 2019 reconnait I'ASL, la LSQ et les langues des signes
autochtones comme langues premieres des personnes sourdes. Plus
récemment, en Italie, la langue des signes italienne a été officielle-
ment reconnue le 19 mai 2021. En revanche, pour la France concer-
nant la LSF et pour les Etats-Unis concernant I'ASL, aucune informa-
tion précise sur une reconnaissance légale n'est indiquée sur le site
de la FMS.

Cinq entretiens enregistrés sur vidéo ont été réalisés entre
novembre 2023 et février 2024, en langue des signes ameéricaine
(ASL), en langue des signes francaise (LSF) et en signes internationaux
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(IS) via Zoom. A la suite d'une traduction des résultats en francais et
en anglais par le biais des verbatims, une analyse thématique a
permis de dégager les principaux enjeux.

Les participant-es ont pu choisir de rendre publique leur identité par
I'utilisation du nom et prénom au complet ou seulement du prénom,
ou de rester anonymes, en accord avec l'approche participative de la
Chaire de recherche du Canada sur la citoyenneté culturelle des
personnes sourdes. Cette démarche reflete un changement de para-
digme dans la reconnaissance des contributions des groupes mino-
risés. En effet, le « Conseil de recherches en sciences humaines du
Canada (CRSH) [..] encourage les chercheur-es a envisager la
possibilité” de divulguer lidentité des personnes participant a une
recherche lorsque celles-ci sont consentantes. Cela permet de
reconnaitre leur contribution a la construction des savoirs » (Leduc
et al, 2020, p. 20). Les noms avec un astérisque * indiquent
des pseudonymes attribués aux participant-es souhaitant rester
anonyme.

Les citations apparaissant dans la prochaine section correspondent a
des traductions des langues des signes (LSF, IS et ASL) en francais
écrit pour contribuer a la production et l'accessibilité du savoir fran-
cophone. Chaque citation a été approuvée par les partici-
pant-es concerné-es.

Présentation et discussion
des résultats

Les résultats de notre étude révelent plusieurs enjeux en matiere
d’éthique de la recherche, ainsi que des défis rencontrés par les cher-
cheur-es et étudiant-es sourd-es dans les milieux académiques. Ils
mettent également en exergue l'existence d'une forte discrimination
de pouvoir, en fonction du statut détudiant-e, de chercheur-e ou
de professeur-e. Lanalyse thématique a fait émerger le constat qu'une
grande majorité des participant-es sont confronté-es a des enjeux
d'oppression systémique, ce qui leur impose une forme de stress
minoritaire dans le milieu universitaire, souvent au détriment de leur
santé mentale.
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La présentation des résultats et la discussion est articulée autour des
themes suivants : lautodétermination linguistique, la surcharge
mentale et la « taxe sourde », le stress minoritaire et I'acculturation
sourde, et enfin, 'accessibilité systémique.

Autodétermination linguistique : un
droit encore contesté

L'ensemble des participant-es a souligné le rdle clé des interpretes
dans la réussite de leur parcours académique et professionnel. Leurs
témoignages indiquent des expériences récurrentes de dysfonction-
nements institutionnels relatifs a la gestion des services d'interpréta-
tion, entravant ainsi leur pleine participation aux acti-
vités universitaires.

Dans certaines universités, 'organisation des interprétes en langue
des signes est entierement définie par l'étudiant-e concerné-e et
constitue une contrainte supplémentaire. Cest le cas de Mona,
doctorante en éducation, qui a di elle-méme recruter et coordonner
les interpretes tout au long de ses études, en collaboration avec les
enseignant-es. Plus de trente interpretes différents sont intervenu-es,
ce qui a eu un impact sur la qualité de l'interprétation et 'accessibilité
au contenu des cours, en fonction des compétences linguistiques et
des formations des interpretes engage-es :

Mes pensées, mes opinions et ma facon de penser, ainsi que ma
facon de parler [i.e. la voix de l'interprete], changent a chaque fois
que jai un-e nouvelle interprete, ce qui crée souvent des
malentendus dans la communication. J'ai besoin que certaines
conditions soient égales, que jaie les mémes droits et que je puisse
étudier normalement, comme les autres. (Mona)

Elle explique comment se traduit 'incomprehension de la part de son
université quant a la nécessité d’'une interprétation qui soit précise et
en adéquation avec le jargon universitaire, tout en correspondant a la
rigueur du parcours doctoral : « Luniversité ne comprend pas cette
situation, elle pense quen recrutant un-e interprete, elle répond a
tous mes besoins. Les interpretes ne sont pas des “intelligences arti-
ficielles”, iels ne sont pas tous les mémes » (Mona).
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Participant a une autre entrevue de groupe, Arjun, doctorant en
linguistique des langues des signes, raconte une situation similaire,
alors que son université d’'attache s'est montrée réticente a signer un
contrat avec un interprete indépendant. Linstitution argumentait que
cette facon de procéder entrait en contradiction avec ses politiques
financieres, lesquelles prescrivent que leurs contrats ne soient
conclus qu'avec des organisations ou des entreprises. La persistance
de cette incompréhension des besoins spécifiques des chercheur-es
et des étudiant-es sourd-es a incité Arjun a négocier avec I'administra-
tion de l'université, réussissant enfin a la convaincre de reconsidérer
sa position :

Ils pensent que le probleme est résolu une fois qu'ils ont signé [le
contrat dembauche des interpretes], mais ils ne connaissent pas mes
besoins spécifiques. Ils ne comprennent pas mes difficultés. J'ai donc
dd négocier avec eux, leur expliquer mes besoins pour qu'ils puissent
étre flexibles, obtenir une exception, une autorisation spéciale pour
mon cas, pour signer [m'exprimer en langue des signes] avec
linterprete de mon choix. Et finalement, c’est bon. (Arjun)

Le choix de linterpréte a un effet immédiat sur le déroulement
universitaire et la reconnaissance par les pairs. Anastasia Lekontseva,
étudiante au master de design, communication visuelle et multi-
média, souligne a quel point il importe de bien choisir son interpréete
pour avoir une expérience positive. Durant I'entrevue, elle a expliqué
les impacts négatifs qu'elle a vécu lorsqu’on lui a attitré un interprete
dont le niveau ne convenait pas aux exigences de son cursus, ce qui a
influencé la perception des étudiant-es et des enseignant-es a son
égard : « Cela a eu un impact énorme sur la facon dont les étudiant-es
et les enseignant-es me percevaient. Je me sentais inférieure a tout le
monde a cause des compétences linguistiques de l'interprete » (Anas-
tasia Lekontseva).

Anastasia a aussi relaté un incident particulier concernant une
université européenne ou elle a réalisé ses études. Elle avait un inter-
prete qui ne possédait pas le niveau de compétences requises et a
demandé au bureau daccueil des étudiant-es en situation de
handicap de le changer. Lorsque l'interprete a pris connaissance de sa
demande, il lui a alors répondu : « Je suis désolé, mais je ne peux pas
ramener linterprétation a votre niveau ». Pour cette participante,
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cela lui laissait entendre qu'elle était elle-méme le probléeme et que
« son niveau » n'était pas digne de la culture de cette université. Bien
que le bureau soit intervenu et ait par la suite résolu la situation,
Anastasia insiste sur le fait que de telles situations ne devraient
jamais se produire.

En ce sens, un-e professeur-e, Maxime*, souleve la question délicate
de I'embauche des interpretes :

Qui sélectionne les interpretes ? Comme [l'organisation] n'est pas
bilingue [langue orale et langue des signes], elle n'a aucun moyen de
savoir si 'interpretation est adéquate. Les gens semblent croire que
linterprétation n'est qu'une simple translittération, et qu'elle peut
donc étre assurée par n'importe quelle personne bilingue. A cause de
cette idée fausse, l'organisation pense que si elle a engagé quelqu'un
pour interpreéter et quelle le rémunere, elle remplit son obligation
légale d'accommodement. Or, l'interprétation ne se résume pas a la
connaissance des deux langues. L'acces n'est pas assure si
interprétation est inadéquate. Méme la personne sourde ne peut
pas savoir avec certitude si sa confusion est due a la difficulté du
sujet ou a la mauvaise qualité de l'interprétation. (Maxime*)

lIel ajoute que les statuts précaires, comme celui du personnel
d’enseignement en période de probation ou des professeur-es n‘ayant
pas encore leur permanence, rend plus difficile la possibilité de
s'exprimer, en particulier lorsqu’il s’agit de signaler un probleme ou
de faire valoir ses besoins. Maxime* rappelle les privileges liés a la
titularisation : « Une personne en situation précaire peut hésiter a
dire qu'elle est confuse [par l'interprétation en langue des signes], de
sorte que la mauvaise interprétation ne soit jamais signalée ».

Mélanie partage une experience similaire qui confirme lI'importance
du privilege de statut. Cette étudiante en art et sociologie a vu la
dynamique de pouvoir évoluer, une fois devenue doctorante. Elle
explique :

Jai vraiment de la chance avec les interpretes, car pour le contrat de
doctorat, je n'ai pas de statut d'étudiante, mais plutot celui
d’employée dans mon université. Donc jai un rdle a I'université, ce
qui signifie des moyens financiers plus larges et plus accessibles. Au
début [en tant qu'étudiante], je n'avais pas le choix de l'interprete,
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c'est la mission handicap qui choisissait, et il y a eu beaucoup de
problemes [...]. Puis, je leur ai expliqué qu’il vaut mieux que je
choisisse moi-méme les interpretes, et que ces derniéres envoient la
facture pour éviter les complications administratives. (Mélanie)

Ces multiples barrieres contribuent a freiner 'accés académique et a
imposer une surcharge mentale, invisible et pourtant bien réelle. Ces
expériences révelent des formes doppressions - d’audisme et de
linguicisme systémiques, qui contribuent a la sous-représentation
des chercheur-es sourd-es par des obstacles linguistiques et par un
manque d’accessibilité structurelle dans les milieux de la recherche.
Ces obstacles, encore présents aujourd’hui, provoquent des disparités
institutionnelles, ce qui rend compte du faible pourcentage de
personnes dipldomées sourdes aux Etats-Unis, comme l'ont signalé
O’Brien et Emery (2014). Bien que cette étude date, ses conclusions
restent d’actualité. Par ailleurs, les langues des signes sont encore
percues comme inférieures et continuent de souffrir dun manque de
reconnaissance adéquate sur les plans gouvernemental et légis-
latif (Murray et al., 2023). Malgré la reconnaissance officielle des
statuts linguistiques par divers FEtats, ce droit demeure large-
ment théorique.

La question des interpretes entre langues orales et langues des signes
s'inscrit dans un enjeu plus vaste, celui de disparités institutionnelles
occasionnant surcharge mentale et pénalités pour les personnes
sourdes, lesquelles constituent une forme de taxe sourde.

Persistance des dispa-
rités institutionnelles : surcharge
mentale et taxe sourde

Certain-es participant-es témoignent de disparités dans la maniere
dont les universités prennent en charge les besoins des étudiant-es et
chercheur-es sourd-es. Ces différences touchent aussi bien la qualité
des services dinterprétation que les communications internes que
l'accompagnement individualisé. En l'absence de cadre unifié, le
soutien offert dépend souvent du degré de sensibilisation et de sensi-
bilit¢ du personnel en place, rendant l'expérience des personnes
sourdes tres variable.
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Marta Munoz Siguenza, étudiante au master de droit en Espagne, a
fréquenté deux universités et a remarqué des différences impor-
tantes dans la facon dont les personnes sourdes sont accueillies :

D'apres mon expérience dans deux universités difféerentes, les
reglements et procédures étaient les mémes, mais l'attitude du
personnel différait. Dans 'une, le personnel avait une attitude
clairement paternaliste et discriminatoire ; dans l'autre, en revanche,
'accueil des personnes sourdes était beaucoup plus positif,
empathique et proactif. Cela montre que le succes des mesures
d’accessibilité dépend en grande partie de I'implication, de I'empathie
et de la formation du personnel. (Marta Munoz Siguenza)

Anastasia Lekontseva souligne également l'absence de véritable
dialogue avec les personnes sourdes dans la mise en ceuvre des
mesures déquité. Son université a proposé des solutions qu'elle
considere inadaptées et ce, méme si linstitution prétendait
comprendre les besoins des personnes sourdes. Elle relate ainsi les
propos de la personne en charge de la mission handicap : « Oh, nous
savons ce dont vous avez besoin : un microphone spécial a connecter
a votre systeme FM, etc. ». Anastasia en était déconcertée : « Ils
avaient déja décidé de ce dont javais besoin, sans nécessairement me
consulter. Ouch, cest déroutant ». Comme l'explique Marta, fournir
un service aux personnes handicapées ne suffit pas :

Comme on peut le constater, méme si les universités peuvent offrir
des services de soutien, la qualité de ces services dépend en grande
partie de l'attitude du personnel de I'établissement. La simple
existence de programmes destinés aux étudiants handicapés ne
garantit pas qu’ils soient bien congus ou correctement mis en
ceuvre. (Marta)

Cette étudiante en appelle a une garantie d’accessibilité égale des le
départ et invite I'université a se préparer a répondre a ces besoins en
matiere daménagement.

Comme le souligne Octavian Robinson, les universités devraient
préconiser une attention particuliere aux facons de mieux servir les
personnes sourdes, « en veillant a ce que leurs services soient actua-
lisés et adaptés a leurs besoins », tout en insistant sur I'importance



Cabhiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 3 | 2025

52

53

54

quelles se montrent ouvertes et flexibles. Pour Mona, « l'université
devrait étre une alliée et ne pas laisser I'étudiant-e seule dans ce
processus ».

Un autre facteur d’'iniquité réside dans la question du financement
des services d'interprétation et de traduction. Mélanie témoigne des
difficultés quelle a dii surmonter pour obtenir des mesures d'équité
adéquates. Elle confie que son université n'a pris en charge que
linterprétation de certains de ses cours ou des informations, mais
que cela n’était pas suffisant :

Lorsqu'il s'agit de traduire de la LSF vers le francais - par exemple
pour transcrire des entrevues en LSF ou dispenser des cours a des
entendant-es non signant-es - il est difficile d'obtenir des
financements. La mission handicap a essentiellement pour role de
m’aider a accéder aux informations fournies par l'université. En
revanche, quand il s'agit de produire du savoir dans ma langue, les
financements sont quasiment inexistants. (Mélanie)

Les résultats de recherche font ainsi ressortir plusieurs disparités
institutionnelles qui se traduisent par une surcharge mentale pour les
personnes sourdes. En ce sens, Leeson et al. (2016) remarquent que
les frais d'interprétation peuvent représenter une part substantielle
du budget des projets de recherche et ainsi générer une complexité
administrative pour les personnes qui doivent sen occuper elles-
mémes.

Dans ce  contexte, les expériences rapportées  par
plusieurs participant-es peuvent étre analysées a travers le prisme de
la « taxe sourde » (deaf tax), un concept développé en s'inspirant de la
« taxe des minorités » (minority tax) (Rodriguez et al., 2015). Ce
dernier désigne « les responsabilités supplémentaires imposées
aux professeur-es issu-es de minorités au nom des efforts visant a
atteindre la diversité » (Rodriguez et al., 2015, p. 1). La taxe sourde
réfere donc plus précisément aux coiits émotionnels, sociaux et
pratiques auxquels les personnes sourdes sont confrontées en raison
de leur surdité ou de 'audisme systémique (Aldalur et al. 2022).

Ces éléments, bien qu'invisibles dans les formes d'évaluations clas-
siques de la qualité de I'enseignement et des travaux de recherche
universitaire, ont un impact direct sur la concentration, la disponibi-
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lité mentale et la progression des carrieres. Fabrice Bertin, docteur
en histoire a I'Ecole des hautes études en sciences sociales (EHESS) a
Paris, évoque la lourdeur de la gestion des mesures d'équité et de
lisolement :

Nous devons toujours nous justifier, expliquer... Elles [les personnes
entendantes] se concentrent sur la recherche, alors que nous, on
doit gérer plusieurs taches a la fois, et en plus, il y a I'isolement... Oui,
on reste souvent isolé-es, et c’est vraiment grave. (Fabrice Bertin)

Mélanie partage cette expérience d’isolement en milieu de
recherche :

Jai fait I'erreur de choisir une université ou il n'y a pas de
doctorant-es sourd-es signant-es. Ma santé mentale a souffert de cet
isolement. Il est donc essentiel de s'entourer de personnes sourdes
ou signantes. (Mélanie)

A Tisolement, sajoutent la pression et le temps supplémentaires
nécessaires pour accomplir les taches académiques. En ce sens, une
professeure a confié qu'elle passait de nombreuses heures a vérifier la
disponibilité d’'un interpréte et a s'assurer qu'il disposait des informa-
tions nécessaires pour son travail. Le travail mobilisé pour remplir
l'obligation légale de l'employeur d'accommoder I'employé-e incombe
essentiellement a la personne sourde elle-méme. Lorsqu'elle a calculé
le nombre d’heures nécessaires a cette tache, elle est arrivée a un
nombre équivalant a la préparation et la prestation d’'un cours entier :

Fort de cette information, mon doyen a accepté de supprimer un
cours de ma charge de travail. Le doyen preférerait qu'il existe une
formule systématique pour 'aménagement, mais il était prét a
procéder a un ajustement individuel en attendant qu'elle soit mise en
place. (Maxime*)

Emma*, une autre professeure, souligne que cette exigence de
performance permanente est souvent intériorisée :

Tous ces gens [les doctorant-es sourd-es] ont un niveau de
compétence extréme, ils sont « surqualifiés », « exceptionnels ». [...]
[Dans notre pays], pour obtenir un doctorat, les personnes sourdes
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doivent étre des « superhéros », des stars. En comparaison, les
personnes entendantes peuvent €tre moyennes, elles peuvent
appartenir a une « continuité » (dans le sens intellectuel et éducatif
du terme). Elles n'ont pas besoin d’'étre tres qualifiées pour devenir
des super-héroines, etc. Elles peuvent réussir sans cela. Ce n'est pas
équitable. (Emma*)

Ce déséquilibre structurel s'inscrit également dans un contexte de
méconnaissance globale des réalités linguistiques et sociales propres
aux personnes sourdes. On estime que plus de 90 % des enfants
sourds naissent dans des familles entendantes, ce qui signifie que la
langue des signes n'est pas toujours transmise naturellement (Bedoin,
2018; Ladd, 2003). Lorientation majoritaire vers des modeles médi-
caux ou technologiques de « compensation » ou de « réparation » de
la surdité (Bedoin, 2018; Ladd, 2003 ; Meynard, 2010) contribue a invi-
sibiliser leurs besoins spécifiques en termes d’accessibi-
lité linguistique.

Ces fractures linguistiques rendent souvent difficile la reconnais-
sance des besoins en interprétation ou en termes de mesures
d’équité, qui restent mal compris ou pris en compte de fagon insuffi-
sante. Ces éléments contribuent a générer une surcharge mentale qui
s'inscrit dans un climat plus large de vulnérabilité. Cest dans ce
contexte que des notions comme le stress minoritaire et le stress
d’acculturation permettent d’éclairer les expériences des personnes
sourdes dans le milieu académique.

Le stress minoritaire et 'accultura-
tion sourde : la charge invisible des
universitaires sourd-es

Les oppressions systéemiques ne résultent pas simplement de l'effet
d'un environnement inadapté aux besoins de chaque personne : elles
sont le produit d'un systeme audiste et linguisciste, qui ne reconnait
ni la diversité des profils des personnes sourdes, ni les langues des
signes en tant que langues a part entiere dans la production du savoir
académique. Cette tension constante entre les exigences de perfor-
mance et les ressources de production pour y faire face correspond
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au stress minoritaire, tel que défini par Meyer et exposé dans la
section théorique.

Une doctorante raconte une situation témoignant de cette difficulte :
alors quelle avait préparé un cours sur lintersectionnalité et le
handicap, linterpréte, pourtant prévenu-e a lavance, a annulé sa
présence au dernier moment. Linterprete engagé-e a alors répondu a
la doctorante, paniquée : « Mais vous pouvez parler, mettez vos appa-
reils auditifs, c'est suffisant ». Cette réponse, percue par cette partici-
pante comme une négation de son identité sourde, révele l'exigence
implicite d’adaptation constante qui lui est imposée en tant que
personne sourde, tout en laissant apparaitre le colit émotionnel
découlant d’'un environnement qui peine a reconnaitre la complexité
des parcours des personnes sourdes. Ce vécu résonne avec ce
quAldalur et Lawrence H. Pick (2022, 2023) appellent le stress
d’acculturation sourde. Cette notion décrit la maniere dont les
personnes sourdes doivent constamment naviguer entre deux
mondes : la culture sourde et la culture entendante. Cette
acculturation, souvent contrainte, produit une tension identitaire
permanente selon ces auteur-es. Les personnes sourdes adoptent
ainsi des stratégies différenciées d'intégration, de séparation, d’assi-
milation ou de marginalisation en fonction de leurs interactions et
des attentes sociales.

Maxime*, professeur-e, a relaté les enjeux rencontrés lors de sa mise
en candidature pour divers postes de recherche :

Javais essuyé plusieurs refus a des postes, on m'avait refusé l'acces a
un interprete pendant tout ou une partie de l'entretien, on m'avait
posé des questions (illégales) telles que « si nous vous embauchons,
devrons-nous également 'embaucher, ELLE [l'interprete] ? ». J'ai
décideé que je devais essayer de me faire passer pour malentendante
si je voulais obtenir un emploi. Mais les postes d’enseignant ont une
période d’essai tres longue. (Maxime¥)

La justification permanente de la légitimité de ses besoins constitue
un des mécanismes les plus insidieux du stress minoritaire : I'individu
n'est pas simplement confronté a des obstacles, il doit sans cesse
expliquer, argumenter, démontrer, et ce, parfois face a des interlocu-
teur-rices qui, loin de reconnaitre la surcharge, la percoivent comme
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un effort « normal ». Certain-es participant-es soulignent également
que cette exigence constante de justification aupres de la majorite
n'est pas seulement due a la surdité, mais aussi a l'intersection
d’autres identités, comme le fait d'étre une femme dans un milieu
patriarcal. Dans ce contexte, il est essentiel d’avoir des allié-es :
« Avoir des allié-es signifie que je nai pas a me justifier »,
explique Emma.

Dominique*, étudiant-e au doctorat a partagé son point de vue sur
cette nécessité de toujours devoir justifier les besoins d’'accessibilité :

Parfois, jai I'impression qu'ils veulent inclure les personnes sourdes
pour montrer a la société que nous sommes la, que nous avons du
potentiel. Mais en réalité, nous subissons beaucoup de pression,
beaucoup de stress, car nous n‘avons souvent qu'un seul interprete.
[...] Cest nous qui devons gérer le stress de l'accessibilité des
échanges, sans avoir la liberté de recourir a d’autres options en cas
de probleme. (Dominique*)

Cette situation révele I'écart entre les attentes académiques et les
réalités des universitaires sourd-es. Derriere la reconnaissance
symbolique des personnes sourdes dans l'université, se cache une
absence de compréhension des mécanismes structurels qui
renforcent leurs marginalisations. Le témoignage de Mona met
d’ailleurs de l'avant l'impuissance face aux structures dominantes
lorsquelle fait état de son expérience avec le service handicap. En
effet, méme si ce service consulte pourtant les personnes sourdes
des le début de leur parcours universitaire au sujet de leurs besoins, il
échoue par la suite a les prendre en compte, les combler ou les
respecter suffisamment. En conséquence, Mona a renoncé a solliciter
son aide, « parce quils [les employé-es du service handicap] sont
impuissant-es, méme pour changer le systeme ou avoir un impact. »

Par ailleurs, un-e professeur-e signale quil n'existe aucun cadre
éthique protégeant les personnes sourdes contre des recherches
menées par des personnes entendantes, contrairement a des poli-
tiques encadrant la recherche sur des groupes minoritaires telles que
les peuples autochtones. Cette situation impose un fardeau supplé-
mentaire aux chercheur-es sourd-es. Elle illustre ce constat en réfé-
rant a un exemple tiré de son expérience personnelle :
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D’autres membres du corps professoral sont venus me solliciter pour
faire I'objet de leurs recherches, participer a des groupes de
discussion, trouver d’autres participant-es sourd-es ou méme
dénicher des interpretes. IIs ne demandent jamais d’apport
professionnel ou scientifique sur le contenu de leur recherche, mais
uniquement une assistance administrative ou une donnée pour faire
avancer leur carriere académique. (Maxime*)

Les expériences partagées par les participant-es sont loin d'étre des
incidents isolés : elles révelent l'existence des mécanismes d’exclu-
sion systémique tels que l'audisme, le linguicisme et l'invisibilisation
des droits des personnes sourdes dans leurs parcours académiques.
Le stress qui en découle, qu’il soit minoritaire ou d’acculturation, est
ainsi structurel, en ce qu’il s'inscrit dans les dynamiques organisa-
tionnelles au sein d’institutions académiques, a travers des rapports
de pouvoir contribuant a la reproduction de ces méca-
nismes d’exclusion.

Il convient de noter que ces dynamiques ne se limitent pas unique-
ment aux personnes sourdes. En effet, elles peuvent étre observées
dans dautres groupes marginalisés, au travers de dynamiques
d'oppressions systémiques proches de celles décrites par les partici-
pant-es, et qui peuvent se manifester avec des caracteéristiques diffé-
rentes (par exemple, l'accessibilité architecturale, le manque de
connaissances au sujet de la neurodivergence, etc.).

En plus de documenter plusieurs aspects des oppressions syste-
miques et du stress minoritaire, les participant-es ont proposé et
partagé des éléments cruciaux pour permettre une meilleure accessi-
bilité en milieu universitaire.

Vers une accessibilité systémique :
pistes de solutions

Parmi les pistes de solutions pour favoriser une accessibilité qui soit
systémique a l'université, le soutien des superviseur-es entendant-es
et la prise en charge des frais d'interprétation par un systeme de
financement équitable sont cités comme des €élément-clés pour une
expérience positive dans I'acheminement universitaire.
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De fait, certains participant-es ont eu des expériences plus positives
grace a 'engagement de superviseur-es compréhensifs-ves. Sur onze
personnes participantes, trois témoignent d'une situation satisfai-
sante a ce sujet. Marta Muifioz Siguenza, Octavian Robinson et Mona
ont précisé que leurs situations sont « exceptionnelles » ou
s'estiment « chanceuses » d’avoir pu compter sur un-e superviseur-e
comprehensif-ve :

Ils savaient que javais besoin d’au moins une personne avec qui je
pouvais m'exprimer dans ma langue. Mon superviseur a pris sous son
aile un autre étudiant qui maitrisait parfaitement la langue des signes
ameéricaine, qui entendait mais qui était immergé dans la
communauté des sourds (Octavian Robinson, professeur

a I'Université d’Etat de I'Ohio et directeur du Centrer for ASL et

Deaf Equity).

Ce dernier salue l'université pour avoir su reconnaitre ses besoins en
lui attribuant un bindme entendant, compétent en ASL, et qui lui a
permis de progresser dans son cheminement au doctorat. Dans la
méme veine, Mona estime qu’avoir eu une superviseure compréhen-
sive a contribué a ses succes : « Elle comprend parfaitement mes
recherches, ce qui facilite grandement mon travail et me permet
d’avancer en toute sérénité. »

Marta partage un sentiment similaire, expliquant que sa superviseure
de mémoire s'était renseignée sur la surditeé :

Ma superviseure a déja vérifié ce que signifie « Sourd » [avec une
majuscule], et cela a éteé fait automatiquement. Il est tres important
que la personne qui me supervise lise et s'informe a ce sujet, qu'elle
comprenne ce quest 'audisme ou ce que signifie étre sourd-e, afin
que je n'aie pas a l'expliquer. (Marta)

Ces situations restent exceptionnelles : il reste encore beaucoup de
sensibilisation a faire pour que les gens ceuvrant dans les milieux
universitaires soient mieux informés et puissent collaborer de facon
plus juste, équitable et épanouissante avec les personnes sourdes.

Les barrieres financieres et linguistiques affectent la quasi-totalité
des pays et ne représentent pas un phénomene exclusif a une région
géographique. A ce propos, Mona, qui a vécu en Finlande dans le
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cadre de ses études, témoigne de l'efficacité du systeme finlandais,
quelle considere exemplaire. Elle explique que le gouvernement
finlandais prend en charge le financement des interpretes, ce qui
permet a son avis d'éviter « de nombreuses disputes sur la répartition
des coiits ». La langue des signes finlandaise a été légalement
reconnue en 1995 (Loi 1995/969), et la langue des signes finno-
suedoise en 2015, par I'Acte relatif aux langues des signes (FMS, 2025).

Prenant appui sur l'exemple de la Finlande et la prise en charge
gouvernementale des colits des services dinterprétation, profes-
seur-e Maxime* recommande que le coiit des mesures d'équité liées a
linterprétation soit financé au niveau national :

Bien que toutes les universités aient le méme devoir daménagement,
le fait est que peu d’entre elles ont embauché des professeur-es
sourd-es. A moins que des fonds supplémentaires ne soient alloués a
ces universités, cela crée une pénalité financiere pour 'embauche de
professeurs sourds, les obligeant a puiser des fonds sur d’autres
programmes pour couvrir les besoins daménagement. (Maxime*)

Au-dela de cet aspect financier, l'absence d’accommodements
continue également de limiter la pleine participation des personnes
sourdes a la production scientifique (Wilson & Winiarczyk, 2014).
Cette exclusion a des implications éthiques profondes, remettant en
question l'effectivité de la justice sociale dun monde de la recherche
largement dominé par les chercheur-es entendant-es.

En somme, la majorité des participant-es a souligné la nécessité de
changements importants afin de rendre l'accessibilité systématique
dans le milieu universitaire, notamment en offrant davantage de
formation aux divers acteurs du monde universitaire et en invitant les
institutions a se responsabiliser davantage dans la mise en ceuvre de
leurs politiques d’accessibilité et d'inclusion.

Conclusion

Menée en 2024-2025, la recherche « Elaborer des lignes directrices
en éthique de la recherche avec les personnes sourdes » a permis
d’explorer les principales lacunes et les enjeux dans les pratiques de
recherches actuelles avec les personnes sourdes, d’identifier les
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aspects éthiques importants pour faire de la recherche avec des
personnes sourdes et de créer des lignes directrices pour la
recherche avec les personnes sourdes. En complément du rapport de
recherche (Bajard et al., a paraitre, 2026) et d’'un autre article scienti-
fique (Abdelmoumeni et al., a paraitre, 2025) abordant dautres
aspects du projet, cet article s'est penché plus particulierement sur
les principaux enjeux rencontrés par les chercheur-es sourd-es dans
les milieux universitaires, et notamment sur 'oppression systémique
et le stress minoritaire.

La revue de littérature fait ressortir les conditions requises pour
mener une recherche équitable impliquant des personnes sourdes.
Ainsi, les travaux de O'Brien (1992) et Harris et al. (2009) suggerent de
repenser les cadres épistémologiques et méthodologiques, afin de
prendre en compte les rapports historiques d'oppression et de margi-
nalisation. Cela peut étre associé a « l'épistémologie sourde » de
Hauser (2008), qui, selon lui, « ne peut étre comprise sans recon-
naitre 'omniprésence de l'audisme et son impact sur les personnes
sourdes » (p. 490). Les recherches participatives et communautaires,
fréquemment recommandées par des auteur-es comme Singleton
(2017) et McKee (2013), permettent d'impliquer activement les partici-
pant-es sourd-es ainsi que les chercheur-es sourd-es ou enten-
dants-es, en valorisant les compétences culturelles et en adoptant
une attitude humble face a la complexité interculturelle (McKee et al.,
2013), par exemple en reconnaissant leurs limites et privileges, en
écoutant davantage les communautés sourdes et en adaptant leurs
pratiques aux besoins et aux expériences des participant-es.

Or, si ces approches contribuent a une meilleure équité dans la
recherche, elles n'abordent que partiellement d’autres obstacles
majeurs. En effet, les enjeux financiers liés aux mesures d'équite,
telles que linterprétation et la surcharge émotionnelle et mentale
vecue par les personnes sourdes demeurent peu discutés dans la
littérature, alors quils constituent des freins importants releveés par
les participant-es. Notre travail démontre que ces dernier-es
rencontrent d'importantes difficultés dintégration dans le milieu
académique, en raison de la méconnaissance de la culture sourde et
du manque de mesures d'’équité dans les milieux entendants domi-
nants, ce qui les contraint a consacrer beaucoup de temps a des
taches administratives.
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Cette étude a permis de dégager des pistes enrichissantes, ainsi que
de nouveaux termes et des concepts ayant emergé lors de I'analyse
des entretiens avec les participant-es, tels que le stress minoritaire et
la taxe sourde. Ces expériences sont ressorties de leurs témoignages
et révelent des aspects souvent négligés dans les considéra-
tions pratiques.

Linadéquation des structures universitaires aux réalités linguistiques
et culturelles des personnes sourdes demeurent encore largement
ignorés des administrations. Dailleurs, la gestion du temps par les
universitaires sourd-es, notamment en ce qui concerne le « temps
perdu » induit par la lenteur institutionnelle dans une société
productiviste, demande une attention particuliere. Ce phénomene
s'inscrit dans une critique plus large des normes temporelles domi-
nantes, qui fait écho a la théorie des temporalités handica-
pées (crip time). Celles-ci interrogent les injonctions a la productivité,
a l'efficacité et a la linéarité afin de révéler les logiques capacitistes a
I'ceuvre au sein des institutions universitaires (Kafer, 2013; Leduc
et al., 2020; Sheppard, 2020).

Mobiliser le concept de temporalités handicapées pour repenser les
temporalités sourdes permettrait a la fois de rendre visibles des
expériences souvent reléguées a la marge, et de questionner en
profondeur l'organisation temporelle des institutions universitaires.
Cette perspective critique de la temporalité entendante normative
permettrait possiblement de valoriser une éthique du soin, de l'atten-
tion et de la durabilité. Dans cette optique, Moya Bailey (2021)
propose une « éthique du rythme » ou « ethic of pace », qui préconise
I'adoption d'un rythme lent et durable pour résister aux impératifs
capitalistes. Elle écrit ainsi : « Nous devons changer de cap et modi-
fier notre fagcon de nous rapporter les uns aux autres. Nous devons
ralentir pour survivre » (Samuels & Freeman, 2021, p. 296).

Les temporalités handicapées forment une proposition épistémolo-
gique et politique prometteuse pour envisager autrement le temps
dans le monde universitaire, et ce, dans une perspective plus éthique.
Cela permettrait possiblement la prise en compte de la diversité des
corps, des identités et des rythmes de vie, plutdot que d'exiger sans
cesse l'adaptation de chacun-e a une normativité temporelle capaci-
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tiste et audiste, souvent au détriment de la santé mentale des cher-
cheur-es et étudiant-es sourd-es.
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pratiques. D'une part, elles ont lieu dans divers contextes, que ce soit
académiques ou associatifs. D'autre part, elles sont menées a la fois en
sciences humaines et sociales et en sciences meédicales. Dans le cadre de
cet article, I'¢tude des principales lacunes repose sur la revue de la littéra-
ture disponible sur le sujet ainsi que sur les entrevues menées avec des
personnes sourdes de pays et dorigines diverses. En ce sens, larticle se
veut une introduction générale au sujet. D’autres recherches méritent d’étre
réalisées pour documenter les différents contextes spécifiques.

2 Les autrices remercient Sara Houle, Andrea Benvenuto, Stéphane Zygart
et Marieke Hassell-Crépeau pour leur relecture du texte et leurs précieuses
suggestions.  Elles remercient également Anastasia Lekontseva,
Wahiba Faure, Marta Munoz Siguenza, Octavian Robinson, Fabrice Bertin,
Mélanie, Arjun, Monika, ainsi que les participant-es anonymes pour leur

contribution importante a la recherche dont l'article fait I'objet.

3 La portée politique du terme Disability Studies est difficilement tradui-
sible en francais. Le terme « études sur le handicap » est probléma-
tique, puisquil évoque de « prendre comme point de départ le besoin
évident de réparer, de trouver une solution, au probleme du handicap, pour
retourner les corps accablés d'incapacité a un état “normal” [...] Les Disabi-
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lity Studies, en contraste, accordent une valeur intrinseque aux vies vécues
dans/avec/par la différence ». (Holmes, 2012, p. 163, notre traduction). Pour
cette raison, nous utilisons le terme études handicapées.

4 Chacun des passages cités dans cet article a été traduit de I'anglais par
nos soins.

5 Ces dynamiques de pouvoir sont approfondies dans notre article sur les
enjeux de suprématisation et d'extractivisme dans la recherche avec les
communautés sourdes (Abdelmoumeni et al., a paraitre, 2025).

6 Précurseur des analyses linguistiques en termes de relations de pouvoir,
le sociolinguiste Louis-Jean Calvet publie en 1974 Linguistique et colonia-
lisme. Petit traité de glottophagie. Cet ouvrage va marquer les travaux des
linguistes de la LSF, en France notamment. Cette approche permet
d'observer que l'effet des relations de pouvoir et de domination politique
entre les cultures est, entre autres, de permettre a certaines langues d'en
« manger » d'autres. Calvet dirige la collection « Langages et Sociétés » chez
Payot, et cest lui qui publie l'ouvrage de Christian Cuxac, Le langage
des sourds, en 1983.

7 Puisque cette étude date, dautres recherches mériteraient détre
conduites pour vérifier si ces conclusions restent d’actualité.

Francais

A la suite de la revue de littérature, des enjeux éthiques dans la recherche
avec les personnes sourdes ont déja été soulevés depuis des années mais
demeurent encore assez inconnus et un angle mort a €té trouve : le bien-
étre des chercheur-es et des participant-es sourd-es n'est pas reconnu. Dans
le cadre de cing entrevues menées entre novembre 2023 et février 2024
avec 11 participant-es agé-es de 31 a 52 ans, issu-es de 8 pays, entierement
conduites en langues des signes (American Sign Language, Langue des
Signes Francaise et International Sign) via Zoom, plusieurs thématiques ont
été abordées. Dans cet article, nous mettrons en lumiere plus spécifique-
ment les enjeux vécus par les chercheur-es et des participant-es dans un
contexte académique, sujets a des oppressions systématiques. Parmi ces
points sont discutés lautodétermination linguistique, les dispa-
rités institutionnelles, le stress minoritaire et 'acculturation sourde.

Espanol

Si bien la literatura previa ha abordado las cuestiones éticas en la investiga-
cion con personas sordas desde hace afios, estas persisten como un ambito
insuficientemente explorado. Este estudio identifica una laguna crucial en el
conocimiento: la ausencia de reconocimiento del bienestar de los investiga-
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dores y los participantes sordos. A partir de cinco entrevistas realizadas
entre noviembre de 2023 y febrero de 2024 con 11 participantes de entre 31
y 52 anos, procedentes de 8 paises, realizadas integramente en
lengua de senas (lengua de sefas americana, lengua de senas francesa y
lengua de senas internacional) a través de Zoom. Se abordaron varios temas.
En este articulo, nos centrare especificamente en los retos a los que se
enfrentan los investigadores y los participantes en un contexto académico,
sujeto a opresiones sistematicas. Entre estos puntos se discuten la autode-
terminacion lingtistica, las disparidades institucionales, el estrés minori-
tario y la aculturacion de las personas sordas.

English

A review of the literature demonstrates that ethical issues in research with
deaf people have been raised for years but remain relatively unknown. It
moreover points towards a blind spot: the well-being of deaf researchers
and participants is not acknowledged. This article draws from findings
made during five interviews conducted between November 2023 and
February 2024 with 11 participants aged 31 to 52, from 8 countries,
conducted entirely in sign language (American Sign Language, French Sign
Language and International Sign) via Zoom. Drawing from these interviews,
this article highlights the issues experienced by researchers and parti-
cipants in an academic context, where systematic oppression takes place.
Among the points discussed are linguistic self-determination, institutional
disparities, minority stress and deaf acculturation. Taking our findings into
account, a draft ethics report in process of publication suggests a revision
of research practices; adopting ethical research practices would make it
possible to better take into account the realities experienced by deaf people
and to challenge dominant models in order to build a more just, responsible
and equitable research ethic.

Mots-clés
Ethique, personnes sourdes, chercheur-es, universités, recherche, bien-étre
mental

Keywords
ethics, deaf people, researchers, universities, research, mental well-being
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Introduccion:

1 En el marco de la actual fase del capitalismo neocolonial, la proble-
matizacion de la discapacidad se presenta como un campo privile-
giado para interrogar los procesos de normalizacion (Rosato & Ange-
lino, 2009; Scribano, 2017) que configuran lo social. Es decir, repensar
los modos naturalizados, en que las sociedades definen y gestionan
los cuerpos de las personas en situacion de discapacidad (PsD)
constituye una oportunidad para comprender procesos de estructu-
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racion mas amplios. Estos procesos incluyen las formas en que se
producen criterios que determinan qué cuerpos, emociones, prac-
ticas y formas de vida son considerados legitimos, visibles y acepta-
bles en un determinado orden social.

2 Esta afirmacién resulta especialmente relevante al considerar las
practicas conflictuales que “estallan” en torno a la discapacidad en
Coérdoba, Argentina (2022). Dichas practicas condensan, en un tiempo
y espacio determinados, un conjunto de tensiones que “comunican”
(Melucci, 1994) el estado de las relaciones sociales. Asi, un colectivo
de prestadores de salud manifestandose frente a la sede del gobierno
no constituye un hecho aislado, ni relevante solo para un grupo
acotado de personas. Por el contrario, el conflicto emergente
constituye, desde la perspectiva que aqui se propone, un epifeno-
meno desde el cual se manifiesta de manera privilegiada el juego de
proximidades y distancias que estructura una geometria de los
cuerpos como rasgo central en los procesos de construccion de
nuestras sociedades.

3 Esta interseccion entre conflicto, cuerpo y discapacidad constituye
un campo de estudios sociales de amplia relevancia en la escena lati-
noamericana (Brégain et al., 2022; Castelli Rodriguez, 2020; Ferrante,
2017; Sauzo Paredes & Reyes, 2019; Pino-Moran et al., 2021). Desde
investigaciones situadas en Chile, Uruguay, Argentina y Bolivia, se
recuperan un conjunto de manifestaciones que cuestionan y ponen
en evidencia la vigencia del paradigma tutelar y caritativo en las
formas socio-politicas de comprender la discapacidad. Al mismo
tiempo, remarcan la importancia de reconocer las corporalidades
disidentes en contextos donde el paradigma de los derechos
humanos es un instrumento atil para tensionar la permanencia de
politicas y racionalidades neoliberales (Brégain et al., 2022;
Sauzo Paredes & Reyes, 2019).

4 Asimismo, desde diferentes perspectivas tedrico-metodologicas,
estas investigaciones permiten abordar el activismo de las personas
con discapacidad como un “movimiento socioespacial’, destacando su
efecto des-segregador en las sociedades inclusivas latinoamericanas
(Romero Fernandez, 2018). Al mismo tiempo, abren la pregunta por lo
comun en practicas que conciben el activismo de la discapacidad
como “otras formas de lo politico” (Sauzo Paredes & Reyes, 2019).
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5 Estas indagaciones situadas ponen en debate diversas “acciones
emblematicas” (Brégain et al., 2022, p. 3), como la participacion de
activistas con discapacidad en “estallidos sociales” (Lopez Radrigan,
2023) y las mdltiples formas de “poner el cuerpo”’ en la calle
(Castelli Rodriguez, 2020; Sauzo Paredes & Reyes, 2019). Por ende,
tales experiencias constituyen objetos sociales originales para inter-
rogar los procesos de normalizacion en las  socie-
dades latinoamericanas.

6 Retomando estas discusiones, es ineludible que “los cuerpos de la
discapacidad” se constituyen como territorios de conflictividad,
donde se instancian logicas centrales de los antagonismos contem-
poraneos, como la dicotomia normalidad/anormalidad (Rosato
& Angelino, 2009). Estas oposiciones se sedimentan como condici-
ones materiales, simbolicas y cognitivo-afectivas que moldean las
relaciones sociales. De este modo, es necesario comprender las
formas en que la discapacidad es objetivada, al tiempo que se vuelve
indicio de un “trabajo casi desapercibido” (Scribano, 2007a, 2007b),
inscrito en las modalidades particulares en que se configura la
tension entre orden y conflicto social.

7 En este marco, y retomando una propuesta de hermeneéutica del
conflicto social que articula elementos de la teoria de la accion colec-
tiva y de una sociologia de los cuerpos y las emociones, este trabajo
se propone indagar un episodio de protesta ocurrido en la ciudad de
Cordoba, Argentina, en septiembre de 2022, a partir del conjunto de
acciones colectivas nucleadas bajo la consigna #Noalajusteendisca-
pacidad. Estas acciones, impulsadas por la Asamblea Nacional de
Discapacidad y replicadas en diversas provincias, incluyeron marchas,
acampes y campanas en redes sociales en repudio a los recortes en el
sistema de prestaciones para personas en situacion de discapacidad.

8 El analisis se sitia en un contexto donde los avances normativos —
como la adhesion y jerarquizacion constitucional de la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y
la vigencia del Sistema de Prestaciones de Habilitacion y Rehabilita-
cion Integral a favor de las Personas con Discapacidad— dan cuenta
del paso de una mirada asistencialista a una definicion de las
personas con discapacidad como sujetos de derechos. Sin embargo,
dichos avances se contradicen con las condiciones de desigualdad
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estructural y de exclusion presentes en la vida cotidiana de esta
poblacion (Danel, 2019; Venturiello, 2017).

Las lecturas que aqui se presenta se basan en el marco de una inves-
tigacion social cualitativa que tiene como objetivo registrar actores
participantes de las acciones colectivas, recursos expresivos utili-
zados, asi como los sentidos y emociones puestas en juego en la
misma. En este disefio de caracter etnografico se elaboraron diarios
de campo en el marco de la observacion participante durante las
protestas realizadas en la ciudad de Coérdoba, los cuales fueron
complementados con el seguimiento del hashtag #Noalajusteendis-
capacidad en redes sociales, principalmente en grupos de Facebook y
perfiles de Instagram. En este proceso, las imagenes-fotografias
captadas fueron insumo clave para los objetivos propuestos ya que
son entendidas como dato visual que potencian la articulacion entre
recursos expresivos, sentidos e identidades. A su vez, se realizd una
sistematizacion de fuentes hemerograficas de medios locales (La
Nueva Manana, La Voz del Interior, Comercio y Justicia, El DoceTV)
que permitio comprender la visibilidad /invisibilizacion de la proble-
matica. También se concretaron entrevistas a profesionales trabaja-
dores de instituciones destinadas a la discapacidad, asi como a PsD y
familiares de los mismos que permiten complementar el abordaje
sobre los sentidos en disputa en torno a la conflictividad de
la discapacidad.

En funcion de los registros realizados, se examinan los “mensajes”
(Melucci, 1994) que estas acciones colectivas comunican, visibilizando
como se condensan en los cuerpos las tensiones entre derechos
formalmente reconocidos y practicas institucionales que refuerzan la
dependencia, la precarizacion y la exclusion. En la interpretacion se
hace foco en los recursos expresivos “invertidos” por los actores de la
disputa, brindando una clave analitica para reflexionar en torno a las
conexiones entre lo  visible/invisible,  presente/ausente,
decible/indecible en torno la ubicacion de los cuerpos en la sociedad
cordobesa. Asi, desde la reconstruccion de los cuerpo/emociones
que emergen como indicio del conflicto analizado, el articulo finaliza
destacando algunas caracteristicas relevantes de las geometrias
corporales contemporaneas, intrinsecamente atravesadas a la ideo-
logia de la normalidad (Rosato & Angelino, 2009; Yarza de los Rios,
Angelino et al., 2020).
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Algunos puntos de partida

En funcion de explicitar algunos presupuestos tedricos que guian y
estructuran el camino reflexivo que aqui se propone, conviene
senalar al menos tres nodos conceptuales.

a. En primer lugar, recuperar algunos elementos de una teoria de los
cuerpos/emociones con el fin de abrir “otros” caminos para comprender
el vinculo entre discapacidad y normalizacion.

b. En segundo lugar, proponer las bases para una hermenéutica del
conflicto por la discapacidad, teniendo en cuenta ciertos aportes de la
teoria de la accion colectiva que prioriza los momentos expresivos de las
manifestaciones del conflicto.

c. Finalmente, antes de presentar los registros del conflicto analizado,

ofrecer una breve contextualizacion del mismo.

Cuerpo/emociones y discapacidad

Ya en las bases de la constitucion de las ciencias sociales aparece de
manera constante la pregunta por el cuerpo y las emociones, conce-
bidos como estrategias demarcatorias de lo social en el marco del
surgimiento y la produccion del capitalismo moderno occi-

1 se propone

dental. Desde una sociologia de los cuerpos/emociones
pensar al cuerpo como locus del orden y la conflictividad: como
primera relacion con el mundo y sustrato (no esencialista) de energia

social disponible.

Desde esta perspectiva, el cuerpo —concebido en una tension bio-
psico-social— permite comprender tanto las disponibilidades sociales
como las formas de ubicacion y desubicacion, atravesadas por las
logicas de explotacion y dominacion en las que los cuerpos se
inscriben (Scribano, 2007a). Las politicas de los cuerpos, es decir las
formas aceptadas de gestionar la disponibilidad de energias corpo-
rales, constituyen un componente central desde donde interpretar el
juego de geometrias que construyen las formas especificas de ser-
estar, ver y sentir, el mundo. Las nociones de “geometrias corporales”
y “gramaticas de las acciones” son retomadas desde los desarrollos de
Scribano (2007a, 2007b). La primera refiere a las configuraciones de
los cuerpos en el espacio social, estructuradas por geoculturas y
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geopoliticas de la dominacion, a través de marcas corporales que
funcionan como sellos socialmente establecidos. Por su parte, las
gramaticas de las acciones aluden al juego de disposiciones que se
derivan de las aludidas geometrias: es decir, a las posibilidades de
accion que delimitan y regulan las practicas sociales consideradas
aceptables, en correspondencia con esas disposiciones corporales
impuestas por las coordenadas de dominacion que marcan a
los cuerpos.

Comprender estas formas de estructuracion en/por el cuerpo,
implica entonces descifrar la tension que cotidianamente se
construye  entre  impresiones,  percepciones,  sensaciones
y emociones:

Las “practicas del sentir” estructuran percepciones que construyen
mediaciones sociales de las “formas adecuadas” de oler, mirar, tocar,
gustar y oir. Las maneras socialmente validas y aptas de sentir se
cruzan con las logicas de los sentimientos que constituyen unas
formas de sensibilidad social particular donde se anidan las visiones,
di-visiones y no-visiones del mundo naturalizadas y por ende
aceptadas y aceptables. (Scribano, 2007a, p. 10)

Abordar la conformacion de tales vivencialidades y sensibilidades
implica pensarlas intrinsecamente en conexion con las estructura del
sistema capitalista en su actual fase de expansiéon imperial neo-
colonial. Un contexto en el que el capital se presenta como una
fuerza indeterminada y en constante metamorfosis, reconfigurando
diversas logicas de expropiacion, depredacion, coagulacion y licua-
cion de la accion. Esto es particularmente expresado en los territo-
rios del sur-global, donde la reconfiguracion cotidiana de los meca-
nismos de exclusion vigentes se sustenta en un rasgo “prescindible”
que parecen adquirir cuantiosos cuerpos privados de las energias

minimas de re-produccion (Gomez & Miguez, 2023; Kipen, 2012).

Abordar los procesos de normalizacion en clave de los mecanismos
de estructuracion social implica reconocer su funcion como disposi-
tivos de control que operan sobre los cuerpos y las sensibilidades, en
sintonia con las logicas de expropiacion propias del sistema capita-
lista en su fase neo-colonial. En este marco, la ideologia de la norma-
lidad actia como matriz epistémica y politica que delimita los
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margenes de lo aceptable y deseable, instaurando jerarquias corpo-
rales a partir de la naturalizacion del déficit. Asi, lo normal y lo
anormal no remiten a categorias objetivas, sino a construcciones
sociales e historicas que estructuran los accesos diferenciales a dere-
chos, oportunidades y formas de habitar el mundo (Kipen, 2012;
Rosato & Angelino, 2009). Por lo tanto, el propio proceso de normali-
zacion se materializa en practicas, dispositivos institucionales y poli-
ticas de los sentidos que ordenan las vidas segan un ideal normativo,
y configuran la discapacidad no como una condicion intrinseca sino
como efecto de procesos de exclusion sostenidos en el tiempo.

Desde esta perspectiva, las preguntas por las ubicaciones en las que
las sociedades demarcan los cuerpos de la discapacidad ? es un inte-
rrogante por la forma de regulacion diferencial que reafirma los
criterios de la normalidad. En esta clave, la discapacidad puede ser
leida como una geometria corporal que condensa los efectos de la
ideologia de la normalidad, y que permite rastrear como se modulan
afectivamente las relaciones entre exclusion/inclusion, sensibilidad y
conflicto. De este modo, pensar la discapacidad como dispositivo de
normalizacion permite tensionar las formas en que se inscriben las
logicas de expropiacion de energias corporales y sociales, particular-
mente en los territorios del sur global (Scribano, 2017). En dichos
contextos, la cromaticidad de los cuerpos —su intensidad, presenciay
potencialidad de movimiento— se ve afectada por una trama de
mecanismos que coagulan la conflictividad social mediante el trabajo
casi desapercibido de la ideologia de la normalidad, sostenida en
procesos de estructuracion social excluyentes.

En este marco, la relacion entre sensibilidades y politicas corporales
se vuelve central para comprender los procesos de normalizacion que
atraviesan nuestras sociedades, asociados al despliegue de disposi-
tivos orientados a neutralizar el conflicto social. Sin embargo, los
monumentales esfuerzos por “normalizar” los cuerpos no resultan
inexorables. Cotidianamente emergen episodios donde los
“desbordes” corporales (Enguix Grau, 2020) comunican no so6lo que
las sociedades se estructuran a partir de patrones dinamicos e inde-
terminados, sino también que estos episodios, en sus propias formas,
contienen las pistas para comprender los contenidos de una sociedad
en constante cambio. Asi, alli donde emerge el conflicto en torno a la
discapacidad se abre una via de analisis sobre como se configura la
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cromaticidad de los cuerpos, las formas “adecuadas” de sentirse
respecto de ellos y los vinculos entre estas relaciones y la metamor-
fosis de los procesos de expropiacion de las energias corporales en
una sociedad en constante transformacion.

Accion colectiva, conflicto y
recursos expresivos

Profundizando en los presupuestos sobre las formas de comprender
el conflicto social, es necesario sefialar que las tensiones en torno a la
discapacidad se instancian —entre otras logicas de antagonismo
contemporaneas— en los cuerpos como centro de disputas entre
normalidad /anormalidad (Goffman, 1963; Rosato & Angelino, 2009).
Tal dicotomia moderna, impregnada en un amplio rango de mandatos
institucionalizados, se traduce en condiciones materiales, simboélicas
y, por ende, cognitivo-afectivas. En ese camino, la accion colectiva
permite tensionar “lo aceptable”, ya que abre al mismo tiempo el
juego a las geometrias en transformacion que muestra el conflicto
encarnado. Asi, el foco de analisis que aqui se propone busca indagar
en el “trabajo desapercibido” enraizado en la in-corporacion de lo
social hecho emocion, el cual se expresa en las instancias de emer-
gencia y visibilidad en torno a los cuerpos y a las emociones vincu-
ladas con la discapacidad (Ferrante, 2015; Yarza de los Rios
et al., 2020).

Esta potencia hermenéutica del conflicto se funda en una particular
apropiacion conceptual (Scribano, 2012a), que sintetiza aportes del
campo de analisis de los nuevos movimientos sociales (Melucci, 1982,
1994) y de la teoria de la estructuracion social (Giddens, 2015).
Concretamente, se busca escrutar la apropiacion del sentido de la
accion, indagando en los procesos de construccion identitaria
(Melucci, 1994) a partir de los cuales los actores colectivos definen
intereses, valoraciones simbdlicas, construyen lazos y, en definitiva,
expresan la lucha por el control de recursos a los cuales asignan valor
(Melucci, 1982). La capacidad que tienen los actores de reconocerse y
ser reconocidos en un sistema de relaciones no constituye —desde la
mirada que aqui se sostiene— una pregunta que reduzca la problema-
tica a la constitucion de un grupo aislado.
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Por el contrario, la identidad colectiva, concebida en este marco, se
pregunta centralmente por los recursos corporales/emotivos, cogni-
tivos y simbdlicos que se conectan con la posibilidad de captar,
producir y apropiarse del sentido de la accion. Es decir, la identidad
colectiva es un proceso relacional continuado de inversiones, donde
cuerpo, sensaciones y narrativas se tensionan dentro de una trama
conflictual concreta y situada. Las distintas redes sociales se confi-
guran en torno a lo colectivo dentro de relaciones de interaccion,
negociacion y conflicto, en el marco de un campo de oportunidades y
restricciones en el cual sucede la accion. Por ende, al profundizar en
las logicas de inclusion/exclusion que subyacen a la geometria
conflictual de la discapacidad, se explicita una pregunta por las
formas que asumen los procesos de normalizacion sobre los cuerpos
relegados, invisibilizados y silenciados en las dinamicas de estructu-
raciéon social contemporanea.

Esta es entonces una pregunta transversal para este trabajo: ;Como se
expresa en los episodios de protesta de la discapacidad analizados las
redes que configuran y disputan la definicion de normalidad? ;Cuales
son los des-bordes corporales que trasvasan los mecanismos y disposi-
tivos orientados a la oclusion del conflicto, y qué nos dicen acerca de las
politicas de sensibilidades como rasgo central de los procesos de estruc-
turacion social en curso?

En relacion con lo que traen estas reflexiones, la pregunta por las
instancias expresivas del conflicto conlleva a indagar sobre la politica
de los sentidos en los procesos de normalizacion contemporanea
(Scribano, 2008). Esto, considerando que las practicas que dan visibi-
lidad a las conflictividades de la discapacidad son mensajes (Melucci,
1994), con la potencialidad de comunicar las tensiones entre produc-
cion, continuidad y cambio de la “discapacidad” como dispositivo
inscripto en un sistema de clasificacion social vigente (Rosato
& Angelino, 2009).

En este sentido, concentrarse en la forma en que los actores
expresan sus demandas en las instancias de protesta no constituye
una novedad; sin embargo, conectar estas expresividades con lo que
se viene proponiendo en torno al cuerpo representa una propuesta
singular. Asi, la potencialidad de los recursos expresivos protagoni-
zados por los cuerpos, como caminos para conocer las sensibilidades,
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puede constituir una via privilegiada para —como se viene planteando
— repensar lo social. Esta particular forma de concebir la potencia-
lidad de “lo expresivo” pone el acento en el proceso por el cual la
imaginacion adquiere relevancia para comprender lo social, asi como
en las capacidades transformativas que los sujetos despliegan en la
dialéctica entre conocer y sentir, evidenciada en el vivir y actuar
colectivamente con otros.

Siguiendo a Scribano (2008):

[...] hacer expreso lo que estaba tacito, es desenvolver,
descomprimir. En la expresividad, lo tacito (aquello que se da por
sentado de acuerdo con los mecanismos de soportabilidad social y
los regimenes de regulacion de las sensaciones) se manifiesta, se
hace presente. (p. 254)

Los recursos expresivos deconstruyen y se utilizan como producto de
sentidos vy, a la vez, como sentidos en produccion. Son recursos en
tanto resultados, y también en tanto insumos. Desde la perspectiva
de los insumos, los recursos son seleccionados y usados, resignifi-
cando su posicion original en una trama de significados determinada;
desde la perspectiva de los resultados, los recursos se ven tamizados
por un proceso de produccion significativa que deviene en una utili-
zacion novedosa (Scribano, 2003).

Contextualiza-
cion: #Noalajusteendiscapacidad

Al establecer algunas aclaraciones acerca de los fundamentos de una
propuesta que busca interpretar la expresividad del conflicto en
torno a la discapacidad como via de analisis de los procesos de
normalizacion de los cuerpos/emociones en las sociedades actuales,
se sientan las bases teoricas del enfoque aqui desarrollado. En este
marco, resulta preciso contextualizar el episodio de acciones colec-
tivas que se analizara en el apartado siguiente.

Asi, para comprender el contexto de la conflictividad de la discapa-
cidad en Argentina, es importante mencionar que, luego de la adhe-
sion a la Convencion Internacional de los Derechos de las Personas
con Discapacidad (Organizacion de las Naciones Unidas [OMS],



Cabhiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 3 | 2025

27

28

29

2006), se produjeron distintos cambios normativos con una recepcion
significativa, consagrados en la firma del documento aludido en 2008.
El pais adhiri6 al tratado internacional y a su protocolo en 2007, y en
septiembre de 2008 el Congreso lo ratifico junto con la aprobacion de
su protocolo facultativo a traves de la Ley Nacional N.° 26.378. Con
ello, el Estado argentino asumi6 el compromiso de aplicar politicas,
leyes y medidas administrativas que garanticen los derechos
humanos fundamentales de todas las PsD (Sanjosé Gil, 2007). Posteri-
ormente, en 2014, la Convencion adquirio rango constitucional medi-
ante la Ley N.° 27.044.

Sin embargo, a pesar de este “cambio de perspectiva en la normativa’,
las condiciones de vida de las PsD contintian caracterizandose por la
desigualdad, la dependencia, la pobreza y la discriminacion en instan-
cias de participacion comunitaria (Banco Mundial & OMS, 2011;
Ferrante, 2015; Instituto Nacional de Estadistica y Censos [INDEC],
2014; Venturiello, 2017; Vazquez & Venturellio, 2022).

En los tltimos anos, es posible entender tal adhesion a la convencion
como una marca transversal no solo en los modos de disenar politicas
sociales, sino sobre todo en las estructuras teoricas que fundamentan
las politicas sociales en discapacidad por parte de los Estados. En
materia legal, las politicas sociales en discapacidad argentinas estan
amparadas por la Ley N.° 22.431 que crea el “Sistema de Proteccion
Integral de las Personas Discapacitadas” que fue promulgada en el
ano 1981 y reglamentada a través del decreto N.° 498 /1983 en 1983.
Tal normativa creada a fines del siglo pasado esta vigente en la actua-
lidad y a partir de la misma se realizaron distintas modificaciones que
dieron lugar a normativas en materia de seguridad social, regimenes
jubilatorios, pensiones por invalidez, asignaciones familiares, entre
otras previstos respectivamente por las leyes N.°% 20.475, 20.888,
18.910 y 24.714 (Bastons, 2014).

Como parte de este proceso, la certificacion de las PsD en la Argen-
tina fue tomando diferentes procedimientos y criterios para designar
a quiénes el propio Estado reconoce como persona con discapacidad
y por ende se le habilita (0 no) a ciertos tratamientos, servicios,
programas sociales, etc. Ya con el Decreto N.° 1193/98 que regla-
menta la Ley N.° 24.901 se determina que para otorgar un certificado
de discapacidad se requiere una previa evaluacion del beneficiario a
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partir de la cual se realiza un diagnostico funcional y orientacion
prestacional determinada (Agencia Nacional de Discapacidad
[ANDIS], 2020a). Las distintas normativas y politicas de la discapa-
cidad en Argentina incorporan la perspectiva del modelo bio-psico-
social asumido por la Organizacion de las Naciones Unidas consoli-
dado en el Certificado Unico de Discapacidad (CUD) que es la docu-
mentacion vigente a traves de la cual se certifica y registra a esta
poblacion (ANDIS, 2023).

En relacion al funcionamiento del mismo, la Ley N.° 24.901 (Sistema
de Prestaciones Basicas en Habilitacion y Rehabilitacién Integral a
Favor de las Personas con Discapacidad. Ley N.° 24.901, 1997) avanza
en la cobertura de prestaciones médicas y rehabilitadoras, obligando
a obras sociales y prepagas a garantizar estos servicios (Ventu-
riello, 2017). En esta normativa una de las politicas sociales que se
reglamenta es la obligacion por parte del Estado de garantizar el
acceso a las prestaciones basicas de salud a quienes no tienen acceso
a obras sociales. En relacion a esto, desde el ano 2022 se realiza un
proyecto de actualizacion de esta ley, en busca de reformular la pers-
pectiva meédica y asistencialista que prevalece en la misma. Esto, con
el fin de readecuar los estandares actuales del paradigma de los dere-
chos humanos de la discapacidad. A su vez, en este proceso se
pondera un enfoque de inclusion y autonomia, aunque el proceso atn
no ha concluido ni se ha aprobado un texto definitivo” (Tauber, 2023).

Desde 2017, la Agencia Nacional de Discapacidad (ANDIS) centraliza la
gestion y certificacion de la discapacidad en Argentina, reemplazando
a la Comision Nacional Asesora para la Integracion de las Personas
con Discapacidad (CONADIS) (Poder Ejecutivo Nacional de Argentina,
2017 —Decreto N.° 698 /17). Cabe apuntar que este organismo regula
la emision del CUD y coordina con las provincias su implementacion.
En la provincia de Cordoba, la certificacion centralizada por ANDIS se
realiza a través de la Subsecretaria de Discapacidad, Rehabilitacion e
Inclusion dependiente del Ministerio de Salud del Gobierno de la
Provincia de Cordoba. Esta dependencia centraliza las distintas poli-
ticas sociales de discapacidad y convenios de la provincia y su gestion
es presidida por la propia subsecretaria desde el afio 2007.

En relacion a este marco normativo, puntualmente en Argentina, son
escasos los datos estadisticos que permiten describir las condiciones
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de vida de la poblacién de PCD. En el “Censo Nacional de Poblacion,
Hogares y Viviendas” 2022 se incorporaron preguntas en torno a la
presencia de personas con discapacidad en los hogares —asi como se
hicieron pruebas piloto previas para evaluar el modo de registro de
estas clasificaciones—, pero actualmente no hay resultados proviso-
rios respecto a esos datos (INDEC, 2019).

En Coérdoba, la emision de los Certificados Unicos de Discapacidad
(CUD) comenzo en 2013. Entre esa fecha y 2019 se registraron aproxi-
madamente 95.500 certificados emitidos. Durante el periodo de
confinamiento, tras un receso inicial, el proceso de certificacion se
realiz6 mediante telemedicina, alcanzando un total de 3.000 CUD
emitidos entre marzo de 2020 y el mismo mes de 2021 (Subsecretaria
de Discapacidad, Rehabilitacion e Inclusion, 2021).

Por su parte, el “Anuario Estadistico del Registro Nacional de
Personas con Discapacidad 2019-2020” complementa esta informa-
cion al ofrecer datos sobre la situacion de la poblacion con discapa-
cidad certificada en relacion con el acceso a la educacion, la alfabeti-
zacion y las condiciones habitacionales. En esa linea, se senala que el
8,7 % de la poblacion certificada en dicho periodo no accede a la alfa-
betizacion. Asimismo, si bien el 95 % reside en viviendas particulares,
un 2,3 % habita en condiciones habitacionales no adecuadas —como
casillas, ranchos, piezas en inquilinatos u hoteles familiares,
pensiones, locales no construidos para vivienda o viviendas moviles-
(Agencia Nacional de Discapacidad, 2020a).

En este marco, es necesario reconocer que hay un sector de la pobla-
cion (5% de las personas certificadas) que vive en viviendas colectivas
(hogares, hospitales, clinicas, sanatorios, residencias, prision) y se
registra un 0,1 % de personas en situacion de calle (ANDIS, 2020). En
este sentido, se registra que un 8,6 % de la poblacion que habita una
vivienda particular se encuentra en situacion de hacinamiento
critico, mientras que el 18,9 % en situacion de hacinamiento mode-
rado. A su vez, el 8% declard no poseer condiciones de infraestruc-
tura basica y el 29,9 % de las personas certificadas declaré no tener
acceso a mas de 200 mts. al transporte publico (ANDIS, 2020).

En el Anuario Estadistico 2022. Registro Nacional de Personas con
Discapacidad Agencia Nacional de Discapacidad (RNPcD) se incor-
poran dos indicadores relevantes por distribucion regional: el uso de
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ayudas técnicas y la orientacion prestacional de las PsD con CUD. En
la region pampeana (la cual conforma la provincia de Coérdoba,
Santa Fe, Entre Rios, Buenos Aires y La Pampa) el 21,9 % utiliza algun
tipo de ayuda técnica (de los cuales la mayor parte son sillas de
ruedas y bastones). Respecto a la orientacion prestacional4, la rehabi-
litacion tiene el porcentaje mas amplio en las personas certificadas de
la region con el 93,5 %, mientras le siguen el transporte (50,5 %), y las
prestaciones educativas (21,2 %).

Segun el RNPcD del afio 2023, se mantiene el porcentaje registrado
en el Anuario Estadistico del afio 2020 donde se informa que soélo el
12,6 % de las personas con CUD declara trabajar como tipo de acti-
vidad. El 874 % afirma no trabajar al momento de la evaluacion del
mismo de los cuales sOlo el 44 % declara estar en busqueda
laboral activa (ANDIS, 2020b, 2023). Estos resultados permiten enun-
ciar que el acceso a la actividad laboral es una de las brechas mas
consolidada -y agudizada- en las condiciones de exclusion de esta
poblacion. En lo atinente al acceso a la salud, el 43,3 % de las
personas con CUD cuenta con obra social, mientras que el 26,9 %
depende exclusivamente del sistema publico de salud. Ademas, el
14 % es beneficiario de PAMI, el 10,3 % accede a Programas Nacio-
nales y/o Provinciales financiados por el Estado y solo el 5,5 % tiene
medicina prepaga, lo que indica una alta dependencia del sistema de
salud estatal.

En este contexto, la conflictividad de la discapacidad se inscribe en
un proceso contemporaneo de reconfiguracion de los marcos norma-
tivos, caracterizado por la transicion del modelo asistencialista al
paradigma de derechos (Palacios, 2008), en el cual se consolida un
sistema de prestaciones sociales dirigido a esta poblacion. Sin
embargo, este escenario convive con indicadores que reflejan una
precarizacion estructural de la vida de las PsD: la mayoria de las
personas con CUD no solo enfrenta dificultades para acceder a
condiciones de actividad laboral formal o informal, sino que ademas
depende en gran medida del sistema de salud publico o de programas
asistenciales para garantizar su atencion médica (ANDIS, 2023). En
términos habitacionales, las condiciones de vivienda presentan
mayores niveles de precarizacion en comparacion con la poblacion
general y, en Cordoba en particular, esta brecha resulta ain mas
pronunciada (INDEC, 2014). Ante esta complejidad, se vuelve nece-
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sario continuar la indagacion para comprender como distintas acci-
ones colectivas permiten profundizar el analisis de sentidos, percep-
ciones e identidades en torno a esta conflictividad especifica.

Acciones colectivas y Discapa-
cidad: recursos expresivos

Durante el mes de septiembre de 2022, cobraron gran repercusion en
Argentina una serie de acciones colectivas impulsadas bajo la
consigna #NoAlAjusteEnDiscapacidad, y #DiscapacidadEnEmer-
gencia organizadas centralmente por la Asamblea Nacional de Disca-
pacidad. Esta grupalidad emergente articuld manifestaciones en
diversas provincias del pais -y particularmente en Coérdoba-
mediante marchas, acampes y campanas en redes sociales, en
respuesta a los reiterados atrasos en los pagos de prestaciones por
parte de las obras sociales, asi como a un contexto mas amplio de
precarizacion y falta de transparencia institucional (La Voz,
2022a; 2022b).

En el marco de un registro etnografico de estas acciones® se

analizan aqui dos movilizaciones realizadas en el centro de la ciudad
de Cordoba, protagonizadas por una heterogeneidad de actores
directamente afectados por la crisis en el sistema de atencion a
personas en situacion de discapacidad. Entre quienes participaron se
encontraban profesionales prestadores de salud -psicopedagogxs,
psicologxs, fonoaudiologxs, psicomotricistas, acompanantes terapeu-
ticxs, entre otros—, transportistas, familiares, responsables de institu-
ciones terapéuticas y personas en situacion de discapacidad usuarias
del sistema. El reclamo central consistié en la regularizacion de los
pagos adeudados, la mejora en los aranceles y condiciones de contra-
tacion, la desburocratizacion de los procesos administrativos y la
defensa del derecho a una vida digna para las PsD.

Las manifestaciones se realizaron en la zona céntrica de la ciudad
entre las dieciocho y veinte horas, con el corte de media calzada
durante el recorrido de las mismas. Una de las manifestaciones regis-
tradas se llevo a cabo el lunes cinco de septiembre, desde la sede
de APROSS -que es la Administracion Provincial del Seguro de Salud
de la Provincia de Cordoba- hasta llegar al “Patio Olmos”, que es un
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centro comercial ubicando en el centro de la ciudad. El recorrido de
la manifestacion consistioé en una caminata a paso suave, encabezada
por una bandera blanca con la inscripcion “No al ajuste en discapa-
cidad” y el simbolo universal de la accesibilidad, escoltada por
carteles con consignas como “Con mi hijo no”, “No quiero irme a otro
pais, quiero trabajar en el mio” y “Centros autorizados en crisis”. El
paisaje sonoro estuvo compuesto por aplausos, canticos de mujeres
con megafonos, bocinas de automoviles solidarios y cornetas. Entre
les manifestantes se encontraban nifies de la mano de adultes,
personas usuarias de sillas de ruedas, y grupos identificables por las
banderas o vestimenta de instituciones educativo-terapéuticas a las
que pertenecen (como “El Bonino” o “Casandra”). A su vez, se registro
una concentracion realizada en ese punto comercial céntrico, el dia
siguiente, que fue protagonizada solo por el sector de transportistas
que dieron visibilidad a la medida a través del estacionamiento de las
“camionetas” que son su medio de trabajo acompanadas de globos
y carteles.

En el marco de esta emergencia, a través del registro de medios reali-
zado, se expresO un malestar ante lo que el colectivo denomin6 un
“ajuste estructural en discapacidad” El mismo implicaba la retencion
de pagos, la interrupcion de tratamientos y la ausencia de respuestas
institucionales claras (La Voz, 2022b; 2022c). Organizaciones como la
Asamblea de Trabajadorxs de la Inclusion y representantes del sector
denunciaron publicamente la falta de transparencia administrativa, la
precarizacion laboral y la discriminacién sistematica hacia quienes
integran el entramado de atencion y acompanamiento en discapa-
cidad (ElDoce.tv, 2022; La Voz, 2022d;). Las marchas también visibili-
zaron una dimension historica del reclamo: muchas de las consignas
y demandas emergen como continuidad de conflictos abiertos desde
al menos 2016, senalando la persistencia de politicas regresivas bajo
distintos gobiernos (Comercio y Justicia, 2022).

En paralelo, la movilizacion en Cérdoba se replico en varias provin-
cias y alcanzo instancias nacionales, incluyendo acampes en Plaza de
Mayo y una serie de petitorios presentados a la Agencia Nacional de
Discapacidad  (ANDIS). En redes sociales, la campana
#DiscapacidadEnEmergencia y #Noalajusteendiscapacidad fue un
recurso que permitio amplificar la audiencia del reclamo, interpe-
lando a la opinion publica sobre la necesidad urgente de garantizar el
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cumplimiento de la Ley N.° 24.901 de prestaciones basicas para
personas en situacion discapacidad, y reclamando el derecho al
trabajo digno para quienes las acompanan (La Voz, 2022a).

Los rasgos sensibles de la “instituciona-
lidad”: desmoronamiento
y precarizacion

En el itinerario cotidiano de la poblacion de PsD en Coérdoba,
la institucionalidad® es una marca transversal del cuerpo de
la discapacidad. En tanto cuerpo social’, este se evidencia en una red
de actores que cobran visibilidad -aunque desde posicionami-
entos diferenciales- en los episodios conflictivos que analizamos.

Uno de estos actores son los prestadores de salud. Tanto en centros
educativos terapéuticos, escuelas especiales, centros de rehabilita-
cion como en centros de dia, estos prestadores cumplen un rol trans-
versal y fundamental en el funcionamiento de la cadena que sostiene
el sistema de prevision y atencion sanitaria. La vida cotidiana de las
PsD se organiza, en buena medida, a partir de los tiempos y espacios
estructurados por las acciones y requisitos que estos actores “habi-
litan” o “deshabilitan”

En Cordoba, las personas en situacion de discapacidad que cuentan
con el Certificado Unico de Discapacidad (CUD) acceden a los
distintos servicios de salud a través de programas nacionales o
provinciales de caracter estatal, asi como mediante mutuales,
prepagas y obras sociales, en tanto agentes de seguros de salud
financiados por aportes obligatorios. En las acciones colectivas anali-
zadas cobraron preponderancia las demandas vinculadas al retraso
en los pagos de estos seguros de salud a los prestadores, expresadas
en los distintos recursos graficos y carteles utilizados.
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Fotografian.° 1. Prevision y salud.

VNV IVERAN

Descripcion de imagen: Fotografia tomada durante una manifestacion vinculada al
conflicto por la discapacidad en Cérdoba, Argentina. En primer plano, una persona sostiene
un cartel de fondo rojo con letras grandes y coloridas, en el que se lee el siguiente mensaje:
“POR CADA PRESTACION QUE NO SE PAGA HAY DERECHOS QUE SE VULNERAN!”. Las

palabras “NO SE PAGA” y “VULNERAN" estan destacadas en color amarillo y verde con
bordes ondulados, lo que enfatiza visualmente el reclamo. La tipografia es de estilo manual,
con letras en mayusculay colores contrastantes (blanco, negro, rojo, amarillo y verde) que
buscan captar la atencion del espectador. Al fondo de la imagen, se observa parcialmente
otro cartel, junto a varias personas manifestandose. La escena se desarrollaen un
espacio urbano.

Fuente: Registro propio.

47 En este contexto, el “certificado de discapacidad” (CUD) no es solo un
“boleto” de acceso para la “asistencia”, sino sobre todo una marca
identitaria del cuerpo social. Asi, la sensacion de “estar perdiendo
derechos” se configura como wuna expresion de esta iden-
tidad marcada:
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El certificado de discapacidad, lo que te da, es la posibilidad de que
se te cubra el tratamiento de todo lo que refiere a la enfermedad que
te discapacita en un cien por ciento. Si hay medicamentos,
tratamientos de rehabilitacion, transporte... Todo lo que sea
inherente a esa patologia que a vos te discapacito, la obra social esta
obligada a cubrirte en un cien por ciento. (Profesional de salud,
Cordoba, 2019)

Esta conflictividad es protagonizada principalmente por los presta-
dores, en tanto actores que revelan el dilema de la visibilizacion /invi-
sibilizacion de la discapacidad. Al mismo tiempo, incluye reivindicaci-
ones asociativas, como los reclamos contra la restriccion de pensi-
ones y prestaciones, una particularidad regional que cuestiona la
normalidad biomédica (Brégain et al., 2022). Se evidencia, asi, que la
presencia de esta problematica esta atravesada fundamentalmente
por la asistencia y rehabilitacion de los cuerpos en situacion
de discapacidad, mostrando que, en la cadena que sostiene el sistema
de salud -instituciones, prestadores y usuarios/pacientes—, las
personas con discapacidad constituyen el ultimo eslabon de ese
ajuste.

Asi, la precarizacion que deja en evidencia esta cadena “golpea” de
manera diferencial en la vida cotidiana de los agentes: la falta de pago
conduce, en muchos casos, a la extincion de unidades productivas —
pequenos oferentes de servicios—; mientras que, para las PsD, esta
misma falta de pago significa no sb6lo un nuevo obstaculo en la
concrecion de los derechos (supuestamente) consagrados, sino, sobre
todo, un “contrapeso” que se siente en el cuerpo y afecta sus potenci-
alidades de accion. Cuando la ley garantiza, por ejemplo, el derecho a
la movilidad y transporte (Ley N.° 24.901, Art. 34, 1997), pero los pres-
tadores de estos servicios no pueden trasladar a los sujetos hasta los
centros de salud, el cuerpo social expone las inercias de una sociedad
que consagra las diferencias: el cuerpo en situacion de discapacidad
que no puede “pagar con su propio bolsillo” se dibuja concretamente
a partir de las ausencias de los efectores.

Es decir, en la oclusion de las potencialidades de accion de la pobla-
cion en situacion de discapacidad —que atn tiene como correlato casi
univoco su inscripcion en el ambito de la salud (Ferrante, 2014; Pala-
cios, 2008) -, el desmoronamiento de las prestaciones se convierte en
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un punto nodal del solapamiento de marcas de exclusion cotidianas.
El cuerpo social de la discapacidad que no asiste a su tratamiento con
el fonoaudiologo ve acentuado su silenciamiento; del mismo modo,
quien no accede al especialista en psicomotricidad ve demarcada su
posibilidad /imposibilidad de movimiento en entornos discapaci-
tantes como el cordobés.

La gramatica que estructura la accion del Estado en términos de
“asistencia’), afecta las posibilidades de autonomia/dependencia de
las PsD (De Sena & Scribano, 2014). El asistido es tal porque no tiene
la entidad para romper el lazo de dependencia que lo constituye en
relacion al “otro” que le provee el satisfactor de su demanda/nece-
sidad. Pero en este contexto de “desmoronamiento” (Castel, 2002),
cuando las instituciones no “cumplen” siquiera con las “promesas”
degradadas de las condiciones “minimas’, las geometrias de los
cuerpos emergentes muestran los efectos de la superposicion de las
privaciones. Esto deja en evidencia un nuevo capitulo en una extensa
genealogia, donde cada capa suma un nuevo obstaculo y multiplica
las inercias: antes los sujetos de la discapacidad no tenian prestaci-
ones ni derechos, ahora no tienen derechos cumplidos ni mucho
menos prestaciones. La precarizacion de la vida cotidiana se hace un
“siempre asi’, que ahora suma la capa la “promesa no cumplida” del
derecho: esta nueva piel cobra visibilidad en la protesta, comuni-
cando como precariedad y desmoronamiento cualifican un nuevo
capitulo de la “normalidad” en la estructuracion de los cuerpos de
la discapacidad.

La visibilidad de “los ausentes”:
“fallas” estructurales

En estrecha conexién con lo anterior, resulta interesante observar
como a una geometria de la precariedad, emergente del desmorona-
miento institucional, le corresponde una gramatica de la accién
particular de las PsD. La potencia del proceso normalizador, en un
contexto de complejidad creciente, exige un cuidadoso trabajo poli-
tico de “lo visible”, orientado a “ocluir” tanto los rasgos considerados
abyectos como los ecos identitarios vinculados a esos
“cuerpos disidentes”.
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La uniformizacion de cuerpos e identidades aparece como una condi-
cion necesaria para la reproduccion, asi como un rasgo central en el
que se concentran las inversiones energéticas y emocionales de las
sociedades. Tener un cuerpo “diferente” y auto-percibirse “mas aca”
de las identidades “aceptadas” constituye, en este contexto, una
ofrenda al orden sagrado de la normalidad. En esta direccion, las
protestas analizadas abrieron una “caja de Pandora” sobre lo que
significa ser diferente y mostrarse. Ya se ha aclarado que, en el marco
de la perspectiva que aqui se sigue, la pregunta por la identidad
colectiva remite a la tension que implica interaccion, negociacion y
conflicto que se despliega en la accion colectiva. Sobre todo, la
pregunta por el nosotros que configura a la poblacion de PsD como
actor colectivo intrinseco de esta trama conflictual, adviene en las
manifestaciones que observamos como un momento expresivo parti-
cular para lo que aqui interesa.

Recuperando la idea del “altimo eslabon” de la cadena precarizada de
la prestacion de servicios de salud, un rasgo destacable de la accion
colectiva analizada es que en ella se presentifica una ausencia. Efecti-
vamente, aquello que “la asistencia estatal” niega como sujeto tacito
de la discapacidad, la accién colectiva lo coloca en el centro de la
escena como una “ausencia”.

La concentracion realizada el seis de septiembre por los prestadores
de servicios de transporte se caracterizo por una disposicion parti-
cular: una distribucion circular de los cuerpos y de los recursos
expresivos. En una uniformidad cromatica de blancos, celestes y
rojos, se encontraban, en un sector de la concentracion, les transpor-
tistas con banderas y carteles reclamando el pago de sus servicios. En
otra parte de la explanada llamaba la atencion la presencia de sillas de
ruedas: dispositivos ortopédicos convertidos en recurso expresivo de
la protesta.
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Fotografia n.° 2. Ausencias/presencias.

Descripcion de imagen: Fotografia tomada en el centro de la ciudad de Cérdoba, Argentina.
En primer plano, se observa una silla de ruedas vacia adornada con globos de colores rojos,
blancos y celestes, ubicados sobre una gran bandera extendida en el suelo con los mismos
colores (de la bandera de la provincia de Cordoba). La silla proyecta una sombra nitida
debido a la luz solar intensa. La bandera ocupa buena parte del espacio visible, funcionando
como superficie simbdlica de la protesta. En segundo plano, se agrupa un conjunto de
personas sosteniendo pancartas de gran tamaiio. A la derecha, una persona sostiene un
racimo de globos con los mismos colores que decoran la sillay la bandera, reforzando la
identidad cromatica de la accién.

Fuente: Registro propio.

56 El silenciamiento y el encierro que vivencian los cuerpos con disca-
pacidad en las multiples restricciones transversales a la cotidia-
neidad, como por ejemplo, la restriccion a la movilidad, transporte, y
la falta de apoyos (Lopez Radrigan, 2023), se hace visible a partir de la
“falta™ aqui la silla de rueda como protesis corporal enfatiza lo que
hay de social en el cuerpo de la discapacidad 8.
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En tanto “signo” de la identidad colectiva emergente, rompe el
silencio sobre las formas aceptadas de administrar las posibilidades
de movimientos del cuerpo de la discapacidad. El actor colectivo se
constituye en primera instancia en la tension entre lo que se
evidencia como un-cuerpo-que-falta, y la “falla” (o hiatus) de los
procesos de estructuracion, que arrojan al aislamiento/invisibilidad a
los cuerpos que no se ajustan a la “normalidad”.

Las PsD son visibilizadas como una ausencia que, al mismo tiempo,
denota la presencia expresada en los recursos de esos cuerpos orto-
pédicos. Estos rasgos de las protestas dan cuenta de un apoyo o
acompanamiento necesario de “poner el cuerpo” para estos “cuerpos
personas ensamblados/as”” (Castelli Rodriguez, 2020, p. 12). A través
de estos “recursos’, que condensan los sentidos en disputa acerca de
“lo normal” y “lo visible”, los actores que protagonizan las manifesta-
ciones se convierten en “traductores” o “portavoces” que encarnan la
falla aludida en los procesos de estructuracion social. Podria
pensarse, entonces, que esta accion “tercerizada” de la discapacidad
constituye un modo de expresar criticamente como, en la vida coti-
diana, las PsD necesitan de protesis y de “otras bocas/voces” para
hacerse visibles. Los dibujos, carteles, banderas de colores y palabras
especificas presentifican una geometria de la discapacidad fundada
en la tercerizacion y la protesis, atada -ya sea desde el derecho o
desde la posibilidad concreta de moverse, comer o realizarse- a la
voluntad y el cuerpo de otros.

La gramatica de la traduccion: los
sentidos de los “sin voces”

Si, de alguna manera, la irrupcion sorpresiva de cualquier accion
colectiva interroga a la sociedad acerca de lo que habia “dejado de
ver” y que ahora se impone en la agenda y en la mirada a partir de la
ocupacion del espacio publico, esta accion particular también “comu-
nica” algunos mensajes. En concreto, pone en cuestion los “limites”
de la metafora visual como rasgo estructurador de la normalidad.

Ya se ha observado que, desde “la ausencia”, los recursos expresivos
puestos en juego en las acciones colectivas analizadas constituyen
una disputa que podriamos enmarcar en la politica de la mirada
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(Lisdero, 2017), donde aquello que se “puede ver/no ver”
es problematizado.

Esto no resulta una contingencia: la modernidad occidental ha cons-
truido ciudades, culturas, y formas de vida para “ser vistos”, entroni-
zando este sentido vinculado al oculocentrismo como régimen que lo
prioriza sobre otros sentidos (Montellano Loredo, 2011). Visualidad y
normalizacion constituyen capitulos entrelazados en la estructura-
cion social de la discapacidad.

Sin embargo, ampliando el rango de analisis sobre los recursos expre-
sivos invertidos por los actores, es posible afirmar que el cuerpo de
la discapacidad no solo se presentifica desde la logica de la ausencia,
sino también desde la logica de la traduccion. Esto abre el el juego a
re-pensar como la normalidad (y sus disidencias) se configuran coti-
dianamente no soOlo a partir de las maneras correctas/incorrectas de
ver/mirar, sino también, a partir de (una impugnacion de) las formas
aceptadas de pensar a los “sentidos” y sus gramaticas normalizadas.
Lo que necesita traduccion, y se expresa (mas aca de la ausencia, en
el silencio, la incomprension semantica, la incorreccion sensible), es
una profunda interpelacién a la posibilidad de sentir mas alla de las
formas adecuada de concebir “los sentidos” Asi, la traduccion tiene
que ver con la frontera de los cuerpos y los sentidos:



Cabhiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 3 | 2025

Fotografia n.° 3. Lenguas.
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Descripcién de imagen: Fotografia tomada durante una manifestacion en horas de la tarde
onoche en el centro de Cérdoba, Argentina. En el primer plano, una persona sostiene un
cartel blanco con letras negras en mayusculas que dice: “DISCAPACIDAD EN EMER-
GENCIA". El cartel también contiene la misma frase escrita en sistema braille simulado
(impreso visualmente con puntos negros, sin relieve), lo que representa un recurso expre-
sivo que combina lenguaje visual y tactil. La persona que sostiene el cartel permanece
parcialmente oculta detras de este, dejando ver Gnicamente sus manos y parte de su torso.
En el fondo, se observa un edificio institucional iluminado, con arquitectura clasica,
palmeras y un cartel vertical rojo.

Fuente: Registro propio.

63 En este marco, los distintos carteles que se hacen expresos en la
accion colectiva tienen como marca el uso de “lenguas de la discapa-
cidad” o acto de “no” habla (Castelli Rodriguez, 2020), como es la
alusion al sistema Braille, en tanto producto de sentido que trama la
visibilidad /invisibilidad de la PsD. Por un lado, la traduccion normali-
zada pone de relieve la readecuacion a los sentidos priorizados en las
logicas capacitistas de la sociedad contemporanea: por ejemplo, el
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sistema Braille —que es un sistema de lectura y escritura tactil- es
reconvertido a la escritura visual como insumo expresivo que da
sentido a la tension entre ausencia-lenguaje-demanda. En esta trama
de significados también cobra relevancia el dibujo como forma que
adquiere la expresividad, retomando “codigos del actuar cotidiano”
(Melucci, 1994, p. 128) propios del quehacer de esta poblacion en el

marco de las distintas instituciones °.

El uso de materiales como cartulinas y afiches, asi como de dibujos y
escritos realizados a mano con pinturas y fibrones, presenta un rasgo
distintivo de las protestas por la discapacidad (Brégain et al., 2022):
esa presencia de las PsD se da por la traduccion mediatizada en/por
los espacios y actores institucionalizados.

Es decir, el trabajo de la expresividad cotidiana que se produce en los
talleres internos de los centros educativos, terapéuticos y de rehabili-
tacion —demarcados en las paredes del mensaje dibujado— es llevado
a las calles como recurso que da cuenta de un campo de posibilidad
donde las voces silenciadas de la discapacidad son posibles solo a
partir de presentificar la traduccion. Por lo tanto, interrogarse en
torno a “los sentidos” conduce a preguntarse por algunos de los desa-
fios simbolicos que conlleva esta accion en el marco de oportuni-
dades y constricciones actuales. ;Tales ausencias denotan presencias
a traves de ciertos codigos que se dejan ver y abren la pregunta por el
antagonismo (Melucci, 1994) constitutivo del conflicto?
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Fotografia n.° 4. “Casandra” dentro y fuera.

Descripcion de imagen: Fotografia tomada durante una manifestacion vinculada al
conflicto por el ajuste en discapacidad, en Cérdoba, Argentina. En el centro de laimagen,
una mujer adulta sostiene un cartel de cartulina color naranja con un dibujo realizado con

fibrones que representa un edificio con techos a dos aguas y estructuras rectangulares (con
lainscripcion “centro de dia” en la parte inferior izquierda). El cartel esta intervenido con

n

palabras escritas a mano entre las cuales pueden leerse términos como “derecho”, “mejorar
el sueldo”, y “discapacidad”. Al fondo, otras personas mayores sostienen pancartas, una de
ellas celeste, con consignas escritas también a mano, en un tono mas formal, que apelan a
los derechos, la libertad y la igualdad.

Fuente: Registro propio.

66 En este camino, esta dimension de la geometria conflictual de la
discapacidad permite repensar la accion como un epifenémeno que
habla de lo social en tanto limite de compatibilidad sistémica expre-
sada por el conflicto (Melucci, 1994, p. 122). Esto posibilita retomar la
discusion sobre la discapacidad mas alla de una “problematica” espe-
cifica y pensarla como un dispositivo inscripto en un sistema de clasi-
ficacion social arraigado (Rosato & Angelino, 2009), que da cuenta de
las ubicaciones y desubicaciones que en la sociedad neocolonial se
imponen sobre los cuerpos “otros”. Es decir, la 16gica de la traduccion
como campo de posibilidad para hacer expresa la exclusion encar-
nada, es un rasgo clave para comprender los procesos de normaliza-
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cion de los cuerpos, atravesados por una politica de la mirada que
configura la alteridad visible a través de los margenes de lo permitido.

Conclusiones

A lo largo de este articulo analizamos un episodio de conflictividad
social en Cordoba, Argentina, que tuvo gran visibilidad en septiembre
de 2022. Este episodio, con repercusion a nivel nacional, permitio
vincular la discapacidad mas alld de una manifestacion contingente
(aislada) y pensarla como un momento privilegiado para interrogar las
formas contemporaneas de normalizacion de los cuerpos.

En la reconstruccion de tal geometria conflictual se ponen en tension
las cromaticidades de la regulacion de las emociones y la organiza-
cion de las sensibilidades en las sociedades capitalistas neocoloniales
del sur global. En este marco, desde una perspectiva que articula una
sociologia de los cuerpos y las emociones con los estudios sobre
accion colectiva, asi como con los aportes de los estudios sociales
criticos de la discapacidad, hemos tramado un ejercicio reflexivo que
recupera los “mensajes” expresivos de la protesta social.

Asi, el analisis del conflicto #Noalajusteendiscapacidad o #Discapa-
cidadenemergencia puso en evidencia que las acciones colectivas
protagonizadas por prestadores, familias, transportistas, instituci-
ones y personas en situacion de discapacidad no solo denuncian el
desfinanciamiento de las politicas publicas, sino que “comunican” -en
términos de Melucci (1994) - algunos rasgos relevantes de los
procesos de estructuracion social (Giddens, 2015). A estos puntos los
podemos resumir como: el desmoronamiento institucional en tanto
renovada marca corporal de los procesos de precarizacion de los
cuerpos excedentarios de normalizacion neo-colonial; las fallas
estructurales que configuran unas geografias corporales fragmen-
tadas entre las condiciones de “asistencia” y las realidades precarias
vividas; y las gramaticas de la traducciéon como un juego de disponibi-
lidades dependientes de las aludidas geometrias.

En cuanto al primer eslabon de las pistas reconstruidas, analizamos
como la institucionalidad aparece como una marca transversal en el
itinerario cotidiano de las PsD en el marco de la vigencia del sistema
de prestaciones basicas. Este episodio permite entrever la cadena de
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asistencia organizada por el Estado, compuesta por obras sociales,
mutuales, prepagas e instituciones educativo-terapéuticas. Esta red,
que entra en tension a partir de la visibilidad de las demandas de los
prestadores de salud por los retrasos en los pagos, profundiza las
condiciones de exclusion de las PsD en Cordoba. La encarnacion de
esta precarizacion de la vida es una marca del proceso de naturaliza-
cion que, lejos de garantizar derechos, expone a las personas con
discapacidad como el ultimo eslabon de un sistema que repro-
duce desigualdades.

Lo anterior se conecta con el segundo eslabon analizado: como la
precarizacion de los prestadores muestra la “falla” estructural en el
sentido de visibilizar a estos espacios de interaccion atravesados por
una logica de sutura social. En tanto desborde, desde esta dimension
del conflicto, se analiza como emerge la ausencia en tanto expresion
de lo invisibilizado (s0lo posible de ser expresado a partir de “otras
bocas”). Al mostrar directamente la falta de continuidad de tratami-
entos, la accion colectiva visibiliza como el incumplimiento de dere-
chos (forma social aceptada de gestionar los cuerpos excedentes de
la normalidad) afecta las potencialidades de movimiento y accion. A
traves de la logica de la ausencia y de los cuerpos ortopédicos como
insumo de la protesta, se da cuenta de la tercerizaciéon de la
presencia como otro rasgo del caracter casi desapercibido de los
procesos de normalizacion vigentes.

Esto ultimo remite entonces al tercer eslabon identificado: las acci-
ones colectivas, en esta geometria conflictual especifica, funcionan
como contra-escena y caja de resonancia privilegiada para
comprender la normalizacién. Es decir, frente a la gramatica de la
accion extendida (mas alla de los cuerpos de la discapacidad) de la
dependencia y la invisibilizacion, la relacion entre demanda, recursos
expresivos e identidad colectiva pone en tension los lenguajes
(in)decibles en nuestras sociedades.

Al desbordar los limites de lo visible, la accion colectiva interroga
también la funcion normalizadora de los sentidos (naturalizados). La
“logica de la traduccion” permite comprender como el conflicto en
torno a la discapacidad interpela no solo el oculocentrismo moderno
y la politica de la mirada, sino también las formas normalizadas de
sentir y comunicar. Recursos como las sillas de ruedas vacias o los
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carteles en sistema braille

—-que traducen

la experiencia a

lenguajes visuales- revelan una geometria corporal mediada por la

ausencia, la protesis y la dependencia institucional. Asi, la protesta se

vuelve un mensaje social que interpela al orden establecido desde la

alteridad corporal, cuestionando los margenes de lo permitido e

impugnando la idea de “normalidad” como ntcleo organizador de la

vida social.
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1 Para ampliar las definiciones acerca de la delimitacion de una sociologia
de los cuerpos/emociones, puede verse Scribano (2007a, 2007b), Scribano
(2009), Lisdero (2017), Vergara y De Sena (2017), entre otros.

2 En las ultimas décadas, los estudios sociales criticos sobre discapacidad
han complejizado las categorias de exclusion e inclusion a partir de la critica
al modelo médico hegemonico, el impulso del modelo social asi como intro-
duciendo problematizaciones epistémologicas que tensionan la nocion de
ideologia de la normalidad (Rosato & Angelino, 2009) desde un abordaje del
Sur Global. Si bien ya en los afios ochenta se introducen cuestionamientos
pioneros (Pantano, 1987), es a partir de la ratificacion de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPCD) y el cambio
de paradigma cuando proliferan abordajes regionales que articulan dimen-
siones politicas, culturales y econdmicas de la discapacidad (Ferrante, 2024).
En América Latina, emergen aportes interdisciplinarios e interseccionales
que abordan esta problematica desde perspectivas situadas, recuperando el
caracter relacional de la discapacidad y su inscripcion en tramas de desi-
gualdad estructural. Entre estos, se destacan trabajos que vinculan corpora-
lidad, sensibilidades y exclusion, tensionando los dispositivos de normaliza-
cion que atraviesan las practicas sociales. Asi, se articulan lineas como la
critica a la medicalizacion de los cuerpos (Miguez Passada, 2020), la politi-
cidad de los cuidados y la interdependencia (Miguez Passada, 2012; Angelino
et. al.,, 2023), y la sociologia de los cuerpos y las emociones como marco
para comprender las tramas cognitivo-afectivas de la exclusion (Ferrante,
2015; Miguez Passada, 2012). Estas perspectivas permiten pensar la discapa-
cidad desde la construccion social del déficit, como experiencia situada y
corporal, atravesada por las logicas del capitalismo tardio, las politicas de
los sensibilidades y las narrativas que producen/reproducen la tension
entre lo normal /anormal.

3 Si bien en este articulo comprende el periodo en el cual se registro el
episodio de protestas en el afio 2022, es necesario especificar que actual-
mente el cambio de gestion del gobierno nacional realizado a partir de fines
del 2023, supuso modificaciones significativas. Lejos de ser una indagacion
exhaustiva, por lo reciente del cambio de gestion, es posible mencionar que
hay modificaciones en las condiciones de acceso y nuevos procesos de
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auditoria para las pensiones por invalidez laboral a través de la Resolucion
1925/2024; asi como a través del Decreto 843/2024 que reestablece el
requisito de incapacidad total y permanente e incorpora la condicion de no
tener vinculo laboral formal o estar inscripto como monotributistas
(régimen para pequenos contribuyentes) (Poder Ejecutivo Nacional de
Argentina, 2024).

4 Esta prestacion es definida en el marco de la emision del CUD. Es deter-
minada y actualizada segln la evaluacion de la Junta Interdisciplinaria de
certificacion que lo emite.

5 En relacion con el aludido registro, cabe senalar que la apuesta metodo-
logica incluyd no solo observacion participante en marchas y concentraci-
ones, sino también entrevistas etnograficas realizadas a distintos actores en
la propia instancia de protesta (prestadores, familiares, personas en situa-
cion de discapacidad y transportistas). Estas entrevistas fueron transcriptas
y analizadas en conjunto con los diarios de campo, con el objetivo-
entre otros—de indagar el sentido atribuido a las acciones y a los recursos
expresivos puestos en juego. Asimismo, es importante explicitar que la
interpretacion se asume desde una “doble hermenéutica™ reconociendo a
los actores como protagonistas y primeros conocedores de su realidad, y
situando la voz de los investigadores en el plano analitico (sin disolver las
desigualdades implicadas en esta relacion). En cuanto al uso de registros
visuales, las imagenes reproducidas en este trabajo fueron tomadas en el
espacio publico en el marco de protestas colectivas cuya intencionalidad
explicita fue “hacer visible” el reclamo. Las fotografias son entendidas aqui
como insumo analitico y no como subtitulado de la voz de los protagonistas:
condensan sentidos invertidos y expresividades colectivas que, en interac-
cion con la mirada del investigador, configuran un “instante decisivo” de
reflexion hermenéutica y de respeto hacia las sensibilidades en disputa.

6 Se entiende la institucionalidad como marco de relaciones, normas y
practicas que organiza la vida cotidiana de las personas en situaciéon de
discapacidad, estructurando tiempos, afectos y formas de existencia. Lejos
de ser neutral, esta trama encarna sentidos historicos sobre el cuerpo,
muchas veces atravesados por logicas de control, precarizacion y normali-
zacion (Danel, 2019; Ferrante, 2014; Miguez Passada, 2012).

7 Esta definicion de cuerpo social es parte de un camino de indagacion
para comprender las sensibilidades sociales es preguntarse por las percep-
ciones “del” y “sobre” el cuerpo abordando distancias/relacion/proximidad
entre la relacion dialéctica entre cuerpo individual, subjetivo y social. Esto
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implica la relacion entre las formas de vivencia corporal, el acto reflexivo y
la practica corporea en tanto construccién social (Scribano, 2007).

8 En Brégain et al. (2022) ya se registra en manifestaciones realizadas en
noviembre de 2018 en algunas provincias de Argentina contra la supresion
de las pensiones en Argentina, la imagen de una silla de ruedas vacia como
recurso expresivo caracteristico.

9 En este camino, hay un conjunto de investigaciones que analizan el uso
de distintos recursos expresivos en los itinerarios de protesta latinoameri-
cano. Por ejemplo, la visibilizacion de “cuerpos al desnudo” en manifestaci-
ones de Bolivia (Brégain et al., 2022) o en manifestaciones contra Teleton en
Chile (Lopez Radrigan, 2023). También estrategias estéticas como el uso del
negro como simbolo de “muerte” o luto en acciones por el “no al ajuste en
discapacidad” Esto pone en debate, entre otras, la tension entre lo solemne
y lo espectacular como logicas y apuestas politicas de las acciones en cues-
tion (Brégain et al., 2022).

Espanol

En el contexto del capitalismo neocolonial, la discapacidad permite inter-
rogar los procesos de normalizacion que configuran lo social. Los cuerpos,
entendidos como territorios de conflicto, encarnan antagonismos como la
dicotomia normalidad /anormalidad (Rosato y Angelino, 2009), y condensan
condiciones simbolicas y afectivas, que moldean las distancias sociales
(Scribano, 2010). Este trabajo analiza un episodio conflictual ocurrido en
Cordoba (Argentina), en septiembre de 2022, vinculado a la consigna
#Noalajusteendiscapacidad, impulsada por la Asamblea Nacional de Disca-
pacidad frente a recortes en el sistema de prestaciones. Basandose en
registros etnograficos, entrevistas y analisis de medios locales, se propone
una hermenéutica del conflicto que articula teoria de la accion colectiva
con sociologia de los cuerpos y las emociones. Las acciones (marchas,
acampes y campanas) visibilizan la tension entre derechos formalmente
reconocidos y practicas institucionales que refuerzan la dependencia y la
exclusion (Scribano, 2007a, 2007b). A partir de los “mensajes” expresivos de
los actores (Melucci, 1994), se problematizan las conexiones entre lo
visible/invisible y lo decible/indecible en torno a los cuerpos, revelando
geometrias corporales que emergen desde la otredad (Rosato y Angelino,
2009; Yarza de los Rios et al., 2020), en una sociedad atravesada por la ideo-
logia de la normalidad.

English
In the context of neocolonial capitalism, disability allows us to question the
processes of normalisation that shape society. Bodies, understood as territ-
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ories of conflict, embody divisions such as the normality/abnormality
dichotomy (Rosato & Angelino, 2009). They encompass symbolic and
affective conditions that shape social distances (Scribano, 2010). This paper
analyses a conflict that took place in Cordoba (Argentina) in
September 2022 following the slogan #Noalajusteendiscapacidad (No to
disability cuts). This slogan was promoted by the National Disability
Assembly in response to cuts in the benefits system. Based on ethnographic
records, interviews and analysis of local media, a hermeneutics of conflict is
proposed that articulates collective action theory with the sociology of
bodies and emotions. The actions (marches, camps and campaigns) high-
light the tensions between formally recognised rights and institutional
practices that reinforce the dependency and exclusion of disabled people
(Scribano, 2007a, 2007b). An analysis of the expressive ‘messages’ of the
actors (Melucci, 1994), which problematises the connections between the
visible/invisible and the sayable/unsayable around bodies, reveals that
bodily geometries emerged from otherness (Rosato & Angelino, 2009; Yarza
de los Rios et al., 2020) in a society permeated by the ideology of normality.

Portugués

No contexto do capitalismo neocolonial, a deficiéncia permite questionar os
processos de normalizacao que configuram o social. Os corpos, entendidos
como territorios de conflito, encarnam antagonismos como a dicotomia
normalidade /anormalidade (Rosato & Angelino, 2009) e condensam condi-
¢oOes simbolicas e afetivas que moldam as distancias sociais (Scribano, 2010).
Este trabalho analisa um episodio conflituoso ocorrido em Coérdoba (Argen-
tina) em setembro de 2022, ligado ao slogan #Noalajusteendiscapacidad
[#NaoAosCortesNaDeficiéncia], impulsionado pela Assembleia Nacional das
Pessoas com deficiéncia diante dos cortes no sistema de beneficios. Com
base em registros etnograficos, entrevistas e analises da midia local,
propde-se uma hermenéutica do conflito que articula a teoria da acao cole-
tiva com a sociologia dos corpos e das emocoes. As acoes (marchas, acam-
pamentos e campanhas) tornam visivel a tensao entre direitos formalmente
reconhecidos e praticas institucionais que reforcam a dependéncia e a
exclusao (Scribano, 2007a, 2007b). A partir das “mensagens” expressivas dos
atores (Melucci, 1994), problematizam-se as conexoes entre o visivel /invi-
sivel e o dizivel/indizivel em torno dos corpos, revelando geometrias
corporais que emergem da alteridade (Rosato & Angelino, 2009; Yarza de los
Rios et al, 2020) em uma sociedade atravessada pela ideologia
da normalidade.

Keywords
Normality, disability, conflict, collective action, Cérdoba
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