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DIECISEIS MOMENTOS CLAVE
EN LA LUCHA POR LA INCLUSION

Julia Carmel
Traduccién de Edith Verénica Luna

c omo sucede con todos los deméas movimientos en favor de los dere-

chos civiles, la lucha por los derechos de las personas con discapaci-
dad desafia actitudes negativas y contrarresta la opresion, pero también
es mas compleja.

Con frecuencia el movimiento se ha dividido en una constelacién de
grupos que atienden un solo tema y generan conciencia sobre discapa-
cidades especificas. Este movimiento también ha convergido en coali-
ciones interdiscapacidades que contemplan cada vez mas cruces entre
raza, género y orientacién sexual. Independientemente de ello, las exi-
gencias mas comunes del movimiento son las mismas: justicia, igual-
dad de oportunidades y ajustes a las leyes.

Aungue es dificil sintetizar la historia moderna de la discapacidad
en un solo hilo, a continuacién presentamos un conjunto de momentos
que han destacado en la memoria colectiva de los defensores de la dis-
capacidad.

1940-1970: EL CRECIMIENTO DE

UN ESPIRITU DE INDEPENDENCIA

La primera ley para personas con discapacidades en Estados Unidos se
remonta a las pensiones garantizadas para los soldados heridos en la
Guerra de Independencia. “"Es comun que una nacién agradecida quiera
organizarse para encontrar como ayudarles a reincorporarse a la socie-
dad”, senalé Heather Ansley, directora ejecutiva adjunta de relaciones
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gubernamentales de Veteranos Paralizados de
Estados Unidos.

En la década de 1940, la rubéola y la polio-
mielitis estaban en aumento, lo cual incre-
mento la conciencia respecto alas discapaci-
dades. Se crearon campamentos de verano y
centros de rehabilitacién para proporcionar
entornos de cuidado. En las décadas de 1960
y 1970 se cultivaron amistades entre una ge-
neracién de personas que se convirtieron en
algunos de los principales activistas del mo-
vimiento moderno de derechos civiles.

Ed Roberts estaba entre esos activistas des-
tacados. Fue el primer estudiante que usoé una
silla de ruedas para asistir a la Universidad de
California, Berkeley. Debido a que no habia
dormitorios con accesos adecuados, vivio en
Cowell, el hospital del campus. Roberts inspi-
ré el proyecto del primer Centro para la Vida
Independiente, CIL, por su sigla en inglés. Aho-
ra hay 403 CIL que son dirigidos por y para
personas con discapacidad que viven de ma-
nera independiente, fuera de los asilos y otras
instituciones.

1970-1980: EL AUMENTO

DE LA REPRESENTACION

A menudo la representacién de las discapa-
cidades en los medios de comunicacién ha
sido negativa, segin senalé Adela Ruiz, pro-
fesora de sociologia de la Universidad de la
Ciudad de Nueva York. Analicemos los arque-
tipos de los villanos: El Capitan Garfio era
manco, Maléfica usaba un bastén y el perso-
naje principal de la pelicula El Guasén (Todd
Phillips, 2019) es representado como un “so-
litario enfermo mental”. No obstante, tam-
bién estaba Ray Charles, quien "tuvo un pa-
pelrelevante durante mi desarrollo”, afirmé
Leroy Moore Jr.

Herb Willsmore y Ed Roberts, ca. 1969. Disabled
Students Program Photograph Collection,
The Bancroft Library. Universidad de Berkeley

Moore vio a muchos musicos Negros con
discapacidades (Stevie Wonder, B.B. King, Ro-
bert Winters y muchos mas) en las portadas
de los discos cuando hurgaba en la coleccién
discografica de su padre. Hoy en dia, como
fundador del movimiento Krip-Hop Nation,
ejerce presién para que se represente a los mu-
sicos con discapacidades.

Plaza Sésamo también proyecto una luz po-
sitiva sobre las personas con discapacidad.
Susan Burch, profesora que imparte clases de
estudios criticos sobre la discapacidad en el
Middlebury College de Vermont, senalé:

Linda Bove, quien es una extraordinaria actriz
sorda, interpretaba a Linda, la bibliotecaria, pero
también hay otras personas con discapacidades
y temas relacionados que aparecen en Plaza Sé-
samo alolargo de la década de 1970. {Eso fue algo

muy importante!
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1972: INSTITUCIONALIZACION

Y MALTRATO

En 1972 las condiciones de la Escuela Estatal
de Willowbrook, una institucién de Staten Is-
land en la ciudad de Nueva York, provocaron
indignacién nacional cuando el periodista Ge-
raldo Rivera compartié imagenes desgarrado-
ras en el documental Willowbrook: La ultima
desgracia. "Era como una perrera para huma-
nos mal administrada —declaré Rivera mien-
tras daba un discurso en abril de 2010—. Fue
algo que me sacudi6 hasta la médula”.

La institucionalizacién y los tratamientos
falsos se habian practicado durante décadas,
incluyendo al Asilo Hiawatha para Indios De-
mentes en Canton, Dakota del Sur, que cerro
en 1933. "No crearon el lugar pensando: ‘Bue-
no, aqui es donde vamos a atender las enfer-
medades mentales’. Parecia que habian pen-
sado: 'Vamos a reunir a un grupo de nativos, a
meterlos en este asilo y a traumatizarlos”, dijo
Jen Deerinwater, directora ejecutiva y funda-
dora de Acabando con el Colonialismo, y ciu-
dadana de la Nacién Cherokee de Oklahoma.

Un video que aparecié en 2012 mostro al
personal del Centro Educativo Juez Rotenberg
en Canton, Massachusetts, aplicdndole descar-
gas eléctricas a Andre McCollins, un residen-
te autista, en 31 ocasiones durante siete horas
porque no se quitaba la chaqueta. "Empeza-
ron con otras formas de lo que llaman ‘casti-
go aversivo', como abofetear a las personas,
pellizcarlas, atarlas durante horas y someter-
las a la inhalacién forzada de amoniaco”, na-
rré Lydia Brown, abogada y defensora de los
derechos de las personas con autismo, quien
lleva un registro de los abusos del centro.

La Administracion de Alimentos y Medica-
mentos de Estados Unidos anuncié la prohibi-
cién de los dispositivos para aplicar choques
eléctricos en el centro a principios de 2020,
pero no ha entrado en vigor, lo que demuestra
que la era de la desinstitucionalizacién esta
lejos de haber terminado.

1975: DERECHO A LA EDUCACION

Y DEFENSA DE LOS PADRES

La Ley de educacién para todos los nifios dis-
capacitados (que actualmente es la Ley de
educacién para personas con discapacidades),

Dale Dahl en una protesta en contra de la American
Public Transit Association, San Francisco, 1980.
Fotografia de Ken Stein ©

promulgada en 1975, exigia que las escuelas pu-
blicas financiadas con fondos federales ofrecie-
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ran a los nifios con discapacidades un acceso
equitativo a la educacién y una comida gra-
tuita al dia. La ley se aprobé después de que
los padres presentaran una serie de demandas
que hacian referencia al histérico fallo Brown
contra la Junta de Educacién. Los legislado-
res también han utilizado esta ley como mo-
delo para otras leyes relacionadas con la dis-
capacidad.

Sino tienes una formacién educativa, no pode-
mos conseguirte trabajo; no podemos hacer que
participes en la sociedad. Si no tienes transpor-
te, no puedes desplazarte hasta tu trabajo y de
vuelta a tu casa. Asi que cada una de esas cosas
que los ninos sin discapacidades dan por sen-
tadas se convierten en el eje de la vida de las

personas con discapacidad,

afirmo Pat Wright, activista en favor de los
derechos de las personas con discapacidad que
fue cofundadora del Fondo para la Educacién
y Defensa de los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

1977: LAS PROTESTAS DE LA 504

El 5 de abril de 1977 hubo manifestantes que
marcharon frente a los edificios gubernamen-
tales de San Francisco y muchas otras ciuda-
des de la nacién. Su exigencia: firmar la Sec-
cién 504 de la Ley de rehabilitaciéon de 1973.
Esta disposicién, que habia sido creada con
base enla Ley de derechos civiles de 1964, pro-
hibia a los beneficiarios de la ayuda federal dis-
criminar a cualquier persona con una discapa-
cidad. Se le habia encargado al Departamento
Federal de Salud, Educacién y Bienestar (HEW,
por su sigla en inglés) redactar las normas e
implementar la Seccién 504, pero cuatro anos
después seguia sin promulgarse. El contingen-

Adam Bertaina en el Disabled Peoples’ Civil Rights

Day March and Rally, San Francisco, 20 de octubre de 1979.

Fotografia de Ken Stein ©

te de San Francisco, de mas de cien personas,
entré en las oficinas del HEW y permaneci6 ahi
durante semanas. "Fue una especie de crescen-
do. Como si pensaran: 'si nos vamos, nunca vol-
veremos a entrar”, comenté Judy Heumann,
quien dirigié la manifestacion.

Alrededor de una veintena de manifestan-
tes fueron elegidos para presentar sus argu-
mentos en Washington, donde tuvieron éxito:
la reglamentacion fue firmada el 28 de abril
de 1977. Ahora se considera antecesora de la
Ley de estadounidenses con discapacidades
(ADA, por su sigla en inglés).

1978: LA BANDA DE LOS 19 Y ADAPT
El 5 de julio de 1978 un grupo de diecinueve
personas reunidas en una de las interseccio-
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AAHSSPE, 1983. Disabled Students Program Photograph Collection, The Bancroft Library.

Universidad de Berkeley

nes mas concurridas de Denver, en Avenida
Colfax y Broadway, se bajé de sus sillas de
ruedas y se acosto en el suelo para detener el
trafico. Su objetivo era protestar por la falta
de accesibilidad en el sistema de transporte
publico de la ciudad.

El grupo habia estado presionando a las
autoridades de la ciudad para que instalaran
ascensores para sillas de ruedas y se molesté
cuando una nueva flota de autobuses sin adap-
taciones empez0 a circular. La protesta derivd
finalmente en la creacién en 1983 de la organi-
zacién Estadounidenses Discapacitados en Fa-
vor del Transito Publico Accesible, que ahora
se conoce como Estadounidenses Discapacita-
dos en Favor de los Programas Asistenciales
Hoy, la cual se expandié con rapidez inaugu-

rando filiales en todo EE. UU. El grupo ejercid
presién para que se anadieran a la ADA las clau-
sulas relacionadas con el transporte.

1982: ‘BEBE N’ Y ‘BEBA N’

En 1982 los médicos les aconsejaron a los pa-
dres de un bebé con sindrome de Down en
Bloomington, Indiana, que rechazaran la ciru-
gia para tratar el eséfago bloqueado del nifio.
Los activistas por los derechos de las personas
con discapacidad trataron de intervenir, pero
Bebé N, como se le conocié, murié de hambre
antes de que se pudieran tomar acciones lega-
les. C. Everett Koop, director general de sani-
dad de Estados Unidos en ese momento, se-
fialé que al nifio se le negaron comida y agua
no porque el tratamiento fuera injustificable-
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mente arriesgado, sino porque el bebé pade-
ciauna discapacidad intelectual, una decision
con la que no coincidia.

En 1983 surgio otro caso en Long Island que
lleg6 a conocerse como Beba N. La nina nacié
con espina bifida; sus padres optaron por no
someterla a cirugia, a pesar de que esto podia
haber prolongado su vida.

El gobierno de Ronald Reagan solicité la
creacion de "escuadrones Bebé N”, con los que
funcionarios del gobierno, incluidos agentes
del servicio de proteccién de menores, acudie-
ran a los hospitales para analizar los reportes
de discriminacién de los recién nacidos con
enfermedades. "En un momento de maximo
estrés para los padres, las brigadas llegaron
alos hospitales e interfirieron con las funcio-
nes de los padres, los médicos, los comités de
revision del cuidado de los nifios, y de las au-
toridades estatales y de los hospitales”, escri-
bié James Sammons en 1985, vicepresidente
ejecutivo de la Asociaciéon Médica Estadouni-
dense (AMA, por su sigla en inglés), en un ar-
ticulo de opinién para The Washington Post.

Los problemas planteados por ambos casos
condujeron en ultima instancia a la aproba-
cién de la Enmienda del Bebé N de la Ley so-
bre el maltrato de menores en 1984, en la que
se establecieron directrices para el tratamien-
to de los recién nacidos con enfermedades.

1988: DEAF PRESIDENT NOW

[QUEREMOS UN PRESIDENTE SORDO YA]
El 6 de marzo de 1988, la Universidad Gallau-
det de Washington, una escuela de artes libe-
rales para sordos, nombré a un presidente que
no era sordo. De hecho, la universidad nunca
habia tenido un presidente sordo. Esto desen-
cadeno una protesta estudiantil que llegé a
conocerse como Deaf President Now. Fue un

momento importante en la historia de los de-
rechos civiles de las personas sordas porque
"de alguna manera, generé debates sobre lo
que significa ser sordo y cuestionamientos de
pertenencia dentro de los espacios para sor-
dos", escribid en un correo electrénico Octa-
vian Robinson, historiador y estudioso de la
discapacidad. Después de varios dias, la uni-
versidad nombr¢ a I. King Jordan su primer
presidente sordo.

1990: THE CAPITOL CRAWL
[ARRASTRANDOSE POR EL CAPITOLIO]
En los meses anteriores a que la ADA fuera fir-
mada por el presidente George HW. Bush el 26
de julio de 1990, fue suspendida en el Congre-
so. "La ley tiene todos los puntos sobre las ies
y estd completa. Ya ha habido suficientes ne-
gociaciones... la demora es el verdadero ene-
migo”, dijo entonces el senador Owens, uno de
los principales promotores de la ADA.

El 12 de marzo cientos de manifestantes
en el National Mall abandonaron sus sillas
de ruedas y muletas, y comenzaron a subir
los escalones de marmol de la entrada oeste
del Capitolio. The Capitol Crawl, como se dio a
conocer el suceso, destaco las injusticias en
cuanto a falta de accesibilidad que la clausu-
la de "ajustes razonables” de la ADA pretendia
enmendar.

Muchos de los manifestantes fueron arres-
tados, entre ellos Anita Cameron, quien dijo
haber sido detenida 139 veces en su lucha por
los derechos de las personas con discapacidad.
“Creo que ese diay a esa hora mas gente apren-
dio sobre la discriminacién por discapacidad
y la igualdad de oportunidades de lo que po-
demos imaginar”, declaroé Lex Frieden, exper-
to en politicas de discapacidad que ayudé a dar
forma ala ADA.
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1993: DON’T MOURN FOR US

[NO LLOREN POR NOSOTROS].

JIM SINCLAIRY EL MOVIMIENTO

POR LA NEURODIVERSIDAD

En 1993 Jim Sinclair, quien prefiere no usar
pronombres de género ni de tratamiento, fue
parte de los fundadores de la Red Internacio-
nal de Autismo, impartié una conferencia en
el Encuentro Internacional de Autismo en To-
rontoy se centré en un sentimiento que a me-
nudo expresaban los padres de ninos con au-
tismo: una sensacién de “pérdida” tras saber
que su hijo no era "normal”.

No perdieron un hijo a causa del autismo. Per-
dieron a un hijo porque el nifio que esperaban
nunca llegé a existir. Eso no es culpa del nifio
autista que siexiste y no deberia ser nuestra car-
ga. Lloren por sus propios suenos perdidos si

deben hacerlo. Pero no lloren por nosotros. Es-

tamos vivos. Somos reales. Y estamos aqui es-

perandolos”.

Su discurso se convirtié en la base de lo que
se conoce como el movimiento de la neurodiver-
sidad, que establece que las diferencias cogni-
tivas son parte de las variaciones normales del
comportamiento humano. "La neurodiversi-
dad sostiene que todos merecen ser aceptados
e incluidos por ser quienes son", escribié enun
correo electrénico Sharon daVanport, directo-
ra ejecutiva fundadora de la Red de Mujeres
Autistas y No Binarias.

1996: NOT DEAD YET

[AUN SIN ESTAR MUERTO].
DISCAPACIDAD Y SUICIDIO ASISTIDO

En la década de 1990 los debates en torno al
suicidio asistido y la campana de Jack Kevor-
kian para ayudar a los enfermos terminales

Marcha del orgullo de la discapacidad, Nueva York, 2017. Fotografia de New York City Department @
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a finalizar sus vidas se desplegaron en el es-
cenario nacional de Estados Unidos. El dis-
curso llevé a la fundacién del grupo de de-
rechos de las personas con discapacidad Not
Dead Yet. En el polarizado debate se habia in-
crustado la suposicién de que la gente "no
quiere adquirir una discapacidad, que siente
que vivir con una discapacidad es indigno.
Puesto que soy una persona con discapaci-
dades, eso me molesta bastante”, comenté Ca-
meron, director de divulgacion para minorias
de Not Dead Yet.

Muchos defensores relacionan el suicidio
asistido con los movimientos eugenésicos
del siglo XIX (que ejercieron presién para
que los rasgos "indeseables” fueran elimi-
nados del acervo genético) y la decisién del
tribunal en el caso Buck contra Bell, que les
permitié a los médicos esterilizar a "defec-
tuosos mentales” sin su consentimiento por-
que, como el juez Oliver Wendell Holmes Jr.
escribié célebremente, “tres generaciones
de imbéciles son suficientes". El fallo sigue
en pie.

"Esto nos regresa a la creencia fundamen-
tal de que algunas personas de verdad son mas
valiosas que otras —dijo Burch— y ése es el
nucleo de cémo funciona el capacitismo”.

1999: OLMSTEAD CONTRA L.C.

Este fallo del Tribunal Supremo de Estados
Unidos desempend un papel importante en la
categorizacion de la enfermedad mental como
una discapacidad en virtud de la ADA.

El caso involucraba a Lois Curtis y Elaine
Wilson, dos mujeres con discapacidades men-
tales e intelectuales que habian sido atendidas
en hospitales de Georgia, pero que habian es-
tado internadas en asilos psiquiatricos duran-
te anos, atrapadas en un limbo burocratico

Algunas personas que siguen
en la agonia de la defensa han
encontrado que el orgullo es un
término complicado de adoptar.

mientras esperaban ser ubicadas en centros
comunitarios.

El caso contra Tommy Olmstead, quien era
el comisionado del Departamento de Recursos
Humanos de Georgia, se presento en 1995 y
llegd hasta el Tribunal Supremo. En 1999 se
dictaminé que la segregacion injustificada de
personas con discapacidad constituia una dis-
criminacién que violaba la ADA.

2004: ORGULLO POR LA DISCAPACIDAD
En la actualidad se celebran desfiles del or-
gullo de la discapacidad en varias ciudades
de EE. UU., en los que se cuestiona el estigma
social de la discapacidad y se celebra como
una forma de diversidad. El primer desfile de
este tipo sellevo a cabo en 1990 en Massachu-
setts, pero los actos se hicieron mas habitua-
les después de que Chicago celebroé su primer
desfile en 2004.

“Mi lento cuerpo con fibromialgia que ne-
cesita un bastoén no es algo que vaya a odiar.
No soy sélo este simbolo de ruptura.. Soy un
lugar de poder”, dijo Leah Lakshmi Piepzna-
Samarasinha, autora de Trabajo de cuidados:
Sonando con la justicia para la discapacidad.

No obstante, algunas personas que siguen
en la agonia de la defensa han encontrado
que el orgullo es un término complicado de
adoptar porque queda mucho trabajo por ha-
cer. "El orgullo es complicado. Con frecuencia,
ese sentimiento solo llega a nosotros después
de que experimentamos cierta comunidad y
algun marco politizado en torno alo que so-
mos”, asevero Eli Clare, escritor y activista
que fue el maestro de ceremonias del desfi-
le de Chicago en 2010.
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La fusién de las comunidades
ha sido la fuerza motriz
de grandes cambios.

2006: LA ADAY EL INTERNET

En 2006 la Federacién Nacional de Ciegos de
Estados Unidos present6 una demanda colec-
tiva contra Target Corp., en la que afirmaba que
el sitio web de la empresa no era accesible.

sEl sexismo en linea es aceptable? ;El racismo
en linea es aceptable? La mayoria de las perso-
nas responderia con una negativa de inmedia-
to. Quiero que nuestra sociedad llegue al punto
en el que, si uno pregunta: “;Es correcto el ca-
pacitismo en linea?", la respuesta sea un "no”

inmediato,

asegura Haben Girma, abogada de los dere-
chos de las personas con discapacidad que tra-
baja de cerca con la tecnologia y la politica.

El tribunal sostuvo que la ADA se aplica a
los sitios web que tienen una conexién con un
lugar fisico parala visita del publico y que Tar-
get debia modificar su sitio web.

En medio de la pandemia del coronavirus,
a medida que el distanciamiento social y el
trabajo a distancia han hecho que internet sea
indispensable, la accesibilidad tecnoldgica se
ha vuelto ain mas fundamental.

Las escuelas, las instituciones de salud y los hos-
pitales han estado publicando videos sin sub-
titulos —declaré Girma— Las imé&genes con
informacién béasica de salud, cifras y gréaficos
carecen de descripciones de imégenes para per-

sonas ciegas.

2014: RAZA, DISCAPACIDAD

Y BRUTALIDAD POLICIAL

Entre el treinta y el cincuenta por ciento de
las personas que mueren a manos de las fuer-

zas del orden tiene alguna discapacidad, de
acuerdo con un estudio de la Fundacién de la
Familia Ruderman. A medida que las tensio-
nes se intensificaron en 2014 con el surgimien-
to del movimiento Black Lives Matter, esta
estadistica se volvid especialmente evidente.

La discapacidad fue pasada por alto en los
informes noticiosos sobre las muertes de San-
dra Bland, Eric Garner, Freddie Gray y muchos
otros, dijo Cyrée Jarelle Johnson, poeta y bi-
bliotecaria Negra con discapacidad. En lugar
de "discapacidad” se utiliz¢é el término "en-
fermedades preexistentes"” para referirse a la
depresion, el asma y la hipertension, “un eufe-
mismo propenso a hacer que la gente no sien-
ta que se estd asesinando a personas con dis-
capacidad”.

Deerinwater, de Acabando con el Colonia-
lismo, senalé una estadistica ain mas descar-
nada.

Los Centros para el Control y la Prevencion de
Enfermedades de Estados Unidos sefialan que
los nativos estadounidenses tienen los indices
mas elevados de brutalidad policial per capita
[...]. Quiero decir que el dato per capita siempre
es fundamental cuando hablamos de cualquier
tema relacionado con los nativos porque confor-
mamos un poco menos del dos por ciento de la

poblacién estadounidense.

Los enfrentamientos con la policia repre-
sentan una verdadera preocupacion para per-
sonas como Vilissa Thompson, trabajadora so-
cial y fundadora del blog Ramp Your Voice! "Soy
una persona con problemas de audicién vy, si
no alcanzo a escuchar una orden de fuerzas
policiales, podria parecer que no estoy obe-
deciendo”, dijo.
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Protesta frente a la Casa Blanca, 2017. Fotografia de Joe Flood ®

2020: CREANDO UN ESPACIO

PARA LA COMUNIDAD

Alolargo del movimiento por los derechos de
las personas con discapacidad, la fusién de las
comunidades ha sido la fuerza motriz de gran-
des cambios.

Organizaciones como el Colectivo Harriet
Tubman y Sins Invalid han creado un espacio
para el arte y la liberacién colectiva. "La justi-
cia para las personas con discapacidad se tra-
ta de organizacién politica, cambios juridicos y
todo eso, pero también de crear comunidades
donde podamos ser todos nosotros mismos sin
vergiienza y con alegria”, afirmé Piepzna-Sa-
marasinha.

En 2016 la campana de Twitter #CripThe-
Vote fue creada por Alice Wong, fundadora
del Proyecto de Visibilidad de la Discapaci-
dad; Andrew Pulrang, escritor colaborador de
Forbes, y Gregg Beratan, director de defensa
del Centro por los Derechos de la Discapaci-
dad. Enlos dltimos cuatro afios han organi-
zado 64 conversaciones en Twitter o eventos

con tuits en vivo, que se archivan por comple-
to. "Como en la mayoria de los &mbitos de la
cultura de la discapacidad también ayuda a las
personas con discapacidad a descubrir que no
estan solas y que sus experiencias no suelen
ser Unicas o extranas”, dijo Pulrang.

Las personas Negras y las voces que repre-
sentan ala comunidad LGBTQ se han reafirma-
do en el movimiento y han generado concien-
cia con etiquetas como #DisabilityTooWhite.

Para mi, la justicia de la discapacidad significa
que estamos teniendo en cuenta a las personas
Negrasy alas personas marginadas dentro de la
comunidad. Estamos tomando estos principios
y viviendo con base en ellos, no sélo en las orga-

nizaciones, sino en nuestras propias vidas,

explicé Moore, fundador de la Nacién Krip-
Hop. U

¢.2020 The New York Times Company
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