NED: Hola, soy Ned Calonge, presidente y director ejecutivo
de The Colorado Trust. Creemos que todos los habitantes de
Colorado deben tener acceso justo e igualitario a oportunidades
para vivir vidas saludables y productivas sin importar su raza,
grupo étnico, nivel de ingresos, el lugar donde viven u otras

diferencias que afectan las oportunidades.

La mayor parte de lo que aprenderemos el dia de hoy se
enfoca en la justicia para discapacitados. Nuestrx ponente,
Lydia X. Z. Brown, ofrecera una explicacion en detalles sobre lo
que esto significa. Es un problema obviamente relacionado con
la equidad en salud, la parte central de la visién de The

Colorado Trust.

Mi equipo encontré un fragmento sorprendente sobre el
tema en la Enciclopedia de Filosofia de Standford que quisiera
compartirles: “La discapacidad es de interés particular para la
justicia por la forma en que une directamente dos sentidos
basicos y poderosos de la injusticia. Primero, el trato de algunas
personas como inferiores moral, social o politicamente segun
ciertas caracteristicas irrelevantes. Segundo, la creacion,
perpetuacion o el simple fracaso de corregir las disparidades de
ingresos, riqueza y salud, y otros aspectos del bienestar, entre

las personas debido a factores irrelevantes moralmente”.



Es este ultimo sentido de injusticia que esta tan relacionado
con la equidad en salud, al igual que la necesidad de corregir
disparidades para mejorar la salud y el bienestar de las
personas con discapacidades. Estudios demuestran que los
estadounidenses con discapacidades tienen mayor probabilidad
de enfrentarse a dificultades para obtener servicios de salud
debido a obstaculos practicos que incluyen desde desafios para

transportarse hasta desafios para comunicarse.

Las personas con discapacidades también tienen mayor
probabilidad de recibir un menor salario y corren un riesgo
mayor de vivir en la pobreza. Estas son solo algunas
estadisticas en una larga lista. Sin embargo, tantas vidas se ven
afectadas ya que mas de 40 millones de estadounidenses viven

con algun tipo de discapacidad.

Nuestra sociedad tiene mucho que mejorar, y Lydia va a
explorar no solo cdbmo podemos pensar diferente sobre la
discapacidad como concepto, pero también qué podemos hacer
para asegurar la justicia en sistemas que han sido opresivos y

desiguales por mucho tiempo.

Recuerden también que mejorar la salud y el bienestar de
los integrantes de nuestra comunidad de discapacitados
también mejora la salud y el bienestar de nuestras
comunidades. Este no es un partido donde unos pierdes y otros
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ganan. Un par de comentarios finales antes de presentarles a
Lydia. Después de la presentacion de hoy, les enviaremos un
mensaje por correo electrénico con una encuesta de evaluacion.
Por favor esperen recibirla. Leemos todas las respuestas de la
encuesta y nos ayudan a planear y mejorar nuestros eventos

futuros.

Tendremos materiales disponibles en nuestro sitio web
después de la presentacion, incluyendo las diapositivas y un
video completo del evento. Por favor tomen en cuenta que el
video podria tardar un par de semanas en publicarse y también
estara disponible con subtitulos en espafnol. Los materiales

escritos suelen estar disponibles antes en el sitio web.



SERIE DE APRENDIZAJE SOBRE LA EQUIDAD EN SALUD
BENEFICIARIOS DEL PERIODO 2016-17

Aurora Mental Health Center . Northwest Colorado Health
Bright Futures . Poudre Valley Health System
Central Colorado Area Health Education Foundation (Vida Sana)

Center . Pueblo Triple Aim Corporation
Colorado Cross-Disability Coalition . Rural Communities Resource
Colorado Latino Leadership, Advocacy Center

and Research Organization . Southeast Mental Health Services
Cultivando . The Civic Canopy

Eagle County Health and Human . The Gay, Lesbian, Bisexual, and
Services Transgender Community Center of
El Centro AMISTAD Colorado

El Paso County Public Health *  Tri-County Health Network
Hispanic Affairs Project . Warm Cookies of the Revolution

Western Colorado Area Health
Education Center

Dedicated to Achieving Health Equity for All Coloradans

También quiero mencionar a nuestros 20 beneficiarios de la
Serie de aprendizaje sobre la equidad en salud 2016/2017.
Estas organizaciones pronto organizaran eventos para ver el
video de la presentacion en comunidades en todo Colorado. Los
eventos incluiran platicas facilitadas por profesionales. Si estan
interesados en asistir a uno de estos eventos, por favor visiten
la pagina web de la Serie de aprendizaje sobre la equidad en
salud. Ahi encontraran enlaces a los sitios web de nuestros
beneficiarios y su informacion de contacto. Los eventos

empezaran a ocurrir en todo el estado en un par de semanas.



SERIE DE APRENDIZAJE SOBRE LA EQUIDAD EN SALUD

Lydia X. Z. Brown
(elle*)

» Activistx*, escritorx* y ponente
« Expresidentx*, TASH New England

+ Presidentx*, Consejo sobre Discapacidades
del Desarrollo en Massachusetts

* Lydia es una persona de género no binario y
utiliza términos neutros de género. “Elle” es un
ejemplo de un pronombre neutro de género y
"x" se usa como un sustituto neutro de género

* Integrante de la mesa ejecutiva, Red de
zz:gozzlzbéz;zg;;mdlcan el género de una MUJ eres con Au tlsmo

Dedicated to Achieving Health Equity for All Coloradans

Ahora, es un gran placer presentarles a Lydia X. Z. Brown.
Lydia es genderqueer (persona de género no binario) y activista,
escritorx y ponente adoptadx*
transracialmente/transnacionalmente del este de Asia. Su
trabajo se enfoca principalmente en la violencia contra las
personas discapacitadas y marginalizadas de multiples formas,
especialmente en temas de institucionalizacion,
encarcelamiento y vigilancia policiaca. Ha trabajado para
promover el cambio transformativo a través de la organizacion
en las calles, escribiendo legislacion, llevando a cabo talleres,
testificando en audiencias y, como dice, desmantelando la

complacencia institucional en todo lugar.
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Lydia X. Z. Brown
(elle*)

» Activistx*, escritorx* y ponente

« Expresidentx*, TASH New England

* Presidentx*, Consejo sobre Discapacidades
del Desarrollo en Massachusetts

* Lydia es una persona de género no binario y
utiliza términos neutros de género. “Elle” es un
ejemplo de un pronombre neutro de género y

"x" se usa como un sustituto neutro de género o |ntegl’ante de Ia mesa eJeCUt|Va, Red de
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personaia aeiétivo: Mujeres con Autismo

Dedicated to Achieving Health Equity for All Coloradans

Lydia es copresidentx* de TASH New England, presidentx*
del Consejo sobre Discapacidades del Desarrollo en
Massachusetts, e integrante de la mesa directiva de la Red de

Mujeres con Autismo.

También es editorx lider de All the Weight of Our Dreams (Todo
el peso de nuestros suenos), una antologia de escritos y obras

de arte creadas por personas autistas de color.

Actualmente, Lydia es profesorx visitante en la Facultad
Experimental de Tufts University. Lydia es becarix de leyes para
el Equipo Especial Nacional LGBTQ y ex becarix de politicas

para discapacitados en el Instituto de Liderazgo Educativo.
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Ademas, ha trabajado por varios anos para la Red de
Autodefensa del Autismo, recientemente como parte del equipo

de politicas publicas nacionales.

Lydia ha recibido numerosos premios, incluyendo como
Defensorx del Cambio por los derechos para discapacitados
que presenta la Casa Blanca. Por favor ayudenme a darle la

bienvenida a Lydia X. Z. Brown.



LYDIA: jBuenos dias!
AUDIENCIA: jBuenos dias!

LYDIA: Estoy tan contentx de estar en Denver, Colorado
después de la pesadilla de ayer cuando TSA tomoé todas mis
cosas y se las quedd por mucho tiempo e hizo que perdiera mi
vuelo, la cual no es mi manera favorita de viajar. Tengo...
historias interesantes de mis viajes a lo largo de los anos. Justo
le contaba a Ned sobre algunas de ellas, pero no tendremos
tiempo de hablar de ellas. Si quieren escuchar sobre las peores
cosas que les podrian pasar cuando menos lo esperan en un
aeropuerto, hablen conmigo al final. Voy a entretenerlos con

historias de por qué todas las aerolineas son una porqueria.

Antes de empezar, me gusta tomar un momento en
cualquier taller o presentacion que dirijo para pedir que nos
centremos en donde estamos en nuestros cuerpos, tomar un

momento para conectarnos con el presente.



NOTA SOBRE EL ACCESO

Por favor utilicen este espacio como necesiten o prefieran.

Siéntense en sillas o en el piso, caminen, recuéstense en el
piso, menéense, muevan los brazos, giren, den vueltas por la
sala, entren y salgan.

Aprendemos desde pequenos que solo hay una manera
apropiada o correcta de mostrar que estamos prestando
atencidn, o siendo respetuosos, y es sentandonos derechos, con
los hombros hacia atras, la cara mirando hacia adelante,
mirando a la persona que habla o pantalla, los pies sobre el piso
y las manos cuidadosamente encima de las piernas o sobre la
mesa. Y que, si no haces esto, entonces no estas poniendo
atenciodn, eres irrespetuosx, rudx, inapropiadx o perturbas. Estas
son tonterias. Les pido que utilicen este espacio de cualquier
forma que sea mas comoda para ustedes y su cuerpo. Hay
ciertas limitaciones naturales; no podemos deshacernos de todos

estos muebles. Probablemente no debamos incendiar el edificio.



Recomiendo mucho no hacerlo. No soy abogadx; esto no es un
consejo legal, pero provocar incendios es usualmente malo.
Ademas, el centro de eventos probablemente se molestaria un
poco con nosotros. Pero, en lo posible, tomense la libertad de
moverse por el espacio; no sientan que deben permanecer
sentados. Usen las sillas adicionales para recostarse,
encorvarse, mirar para otro lado, moverse de un lado a otro,
entrar y salir, y reclamar el espacio como uno que merecemos

ocupar, en el que merecemos existir como somos.

Como parte de esta conexidn con el presente, les pido
tomar un momento para pensar en dénde estamos ahora, qué
es lo que sus cuerpos estan sintiendo en este momento:
cansancio, hambre, preocupacion, se estan preguntado de qué
demonios voy a hablar y por qué les estoy contando sobre mis
problemas cuando viajo. Lo que sea que estén sintiendo para
poder conectarse con lo que sus cuerpos les estan diciendo, y

para hacerlo conmigo por tan solo un momento.
[Momento de silencio]

Gracias.
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ADVERTENCIA SOBRE EL
CONTENIDO

Hablaré sobre el trauma, el abuso, la violencia y el asesinato de
personas discapacitadas, al igual que sobre el tratamiento forzado y
las instituciones, y otros actos de violencia, incluyendo la violencia
sexual.

Por favor témense la libertad de salir de la sala en cualquier momento
si necesitan hacerlo.

La segunda cosa que me gusta mencionar antes de
empezar es dar un aviso de que, en el trascurso de la siguiente
parte de la platica, tengo, creo, una hora y media en total con
ustedes...Estaremos hablando sobre algunos temas
potencialmente oscuros y pesados y como no los conozco a
todos y cada de ustedes, no sé de donde vienen. No sé sus

historias, sus historias personales, identidades o experiencias.
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Por eso, algunos de ustedes, podrian estar cargando con
algun trauma; algunos de ustedes, quizas no. Estaremos
hablando bastante sobre la violencia en los cuidados de salud y
sistemas relacionados. Quizas hablemos un poco sobre la
violencia sexual. Asi que, si necesitan tomarse un descanso y

salir o entrar a este espacio, siéntanse libres de hacerlo.

A menos que salgan corriendo por la puerta, gritandome
insultos y tirandome fruta podrida, probablemente no me
ofenda... probablemente. Asi que quiero decirles esto para que
lo sepan explicitamente. En esta conversacion — y me gustaria
pensar que esto es una conversacion, aunque les esté hablando
desde un podio — es importante para mi que sientan, lo mas
posible, que pueden tener sentimientos, que pueden venir con

todo su ser a este espacio.

Con frecuencia estoy en salas de conferencias,
capacitacion o talleres en donde la gente presente siente
implicitamente presionada a dejar su cuerpo afuera. Que no se
permite entrar cansados. Que no se permite estar ansiosos.
Que no se permite tener reacciones emocionales,
especialmente si eres mas joven, si tu género esta condicionado
Como mujer, si eres queer o trans, si eres negrx, indigena u otra
persona de color, si eres discapacitadx...Que no puedes

demostrar tu reaccion emocional a nada. Que no puedes sentir
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las cosas. Y eso son tonterias. Podemos sentir las cosas, y
debemos poder traer nuestros seres enteros con nosotros a

cualquier espacio en el que estemos.

Parte de la practica de la justicia para discapacitados — en
la cual se basa mi trabajo — es honrar el cuerpo entero de la
persona. Esto significa no solo honrar el cuerpo entero de
alguien con o para quien estamos teoréticamente trabajando,
sino también honrar nuestro propio cuerpo entero, de las
personas a nuestro alrededor en todos los aspectos de nuestra
vida, de las personas que conocemos brevemente, de quienes
quizas tengamos un pensamiento inicial desdefoso o
despectivo, que ni nos dimos cuenta estaba ahi, que no tuvimos
tiempo de procesar. Significa honrar la humanidad entera de
cada persona. Esa es la parte central de la justicia para
discapacitados. No es una teoria elegante; es una practica y un
marco para la tarea que hacemos, pero también para el tipo de

vida que vivimos y el tipo de comunidad que creamos.
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Entonces — oh, qué bueno, estoy siguiendo esto
correctamente — quiero empezar contandoles un par de
historias. Me gustaria empezar con historias porque nos
recuerdan la humanidad de la cual hablaremos aqui. Es muy
facil pensar sobre todo lo que tenga que ver con la politica, la
justicia, como: Me afecta a mi particularmente, me margina.
Entonces afecta a otras personas... Estas son algunas
estadisticas. Hay una estadistica sobre las personas autistas:
en promedio, mueren 30 afios mas jovenes que las personas no
autistas. Otra estadistica: esta permitido pagarles a las
personas discapacitadas $0.22 por hora o menos. Aqui hay
varias estadisticas, pero nos olvidamos que detras de cada

estadistica hay un ser humano.
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Quiero empezar con la historia de Melissa Stoddard.
Melissa Taylor Stoddard tiene 13 afos, es una estudiante
autista, de dos razas, usualmente identificada como de raza
negra, que vividé en varios momentos de su vida en Carolina del
Norte y Florida, con su padre y madrastra. Y durante varios
anos tanto en Carolina del Norte como en Florida, los
departamentos de servicios infantiles y distritos escolares
recibieron reportes de abuso y negligencia provenientes de la
casa de su madrastra. Los reportes se corroboraron en su

mayoria como verdaderos. Algunos de ustedes saben, o

sospechan si no lo saben personalmente, que los servicios de
proteccion de menores son en gran parte inutiles e incapaces—
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creo que ese es el término correcto. Y en este caso, en lugar de
decir: “Oh, no hay abuso realmente; no creo que algo esté
pasando”, dijeron: “Si, definitivamente hay abuso”, pero nada
pasé. Los reportes empezaron a acumularse y, en diciembre de
2012, se encontrd a Melissa muerta a una milla de la casa de su
madrastra. Ella es una de las 400 personas discapacitadas que
han sido asesinadas por parientes o personas que las cuidan en

las Ultimas décadas; de las que sabemos.

Manana es 1° de marzo, el “Dia Nacional de Duelo” por las
personas discapacitadas muertas a manos de parientes o
personas que las cuidan, y cada ano en las manifestaciones
silenciosas organizadas en todo el pais — probablemente haya
una manana por la noche en Denver — los activistas a favor de
las discapacidades y quienes estén tratando de unirseles se
reunen para leer la lista con los nombres de los muertos. El
nombre de Melissa esta en esta lista. Pero cuando los activistas
hablan sobre esta constante — esta constante violencia de las
personas que usualmente se consideran benevolentes,
serviciales, con buenas intenciones, las que hablan por los que
no tienen voz — pueden verme mirandolos con desprecio; la
historia de Melissa no es la que usualmente se cuenta. La cara
de Melissa no aparece. El nombre de Melissa solo se menciona

una vez al ano en esta lista, excepto en los espacios liderados
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por y en donde se centran personas discapacitadas de color

COMO NOSotros.

Las historias que contamos, de quienes son, a quienes les
contamos, y como las contamos, demuestran mucho sobre las
vidas y cuerpos y mentes que valoramos, se lo merecen y son
deseables, y qué vidas y cuerpos y mentes no valoramos, no se

lo merecen ni son deseables.

La segunda historia que quiero compartir con ustedes es
sobre un joven llamado Kayden Clark. Kayden, para la
intérprete, se deletrea K-A-Y-D-E-N. Kayden Clark era un
hombre blanco, transgénero, también autista, y con
discapacidades psiquiatricas...y cuando habld con su terapeuta,
sus doctores, y les pidié que iniciaran la terapia para afirmar su
género para que pudiera empezar la terapia de reemplazo
hormonal y potencialmente otro tipo de tratamiento médico para
afirmar su género, le dijeron: “No puedes empezar esto; no
puedes hacer la transicion hasta que cures tu autismo. Cuando
cures tu autismo, entonces podemos hablar sobre la transicion
de género”. Kayden desarroll6 una ansiedad y depresion
severas por su disforia de género, por la falta de acceso al
tratamiento para afirmar su género. El autismo, por supuesto, es
incurable, y para aquellos de ustedes que quizas sepan, o

quizas no, en la comunidad autista, rechazamos rotundamente
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la idea de que es curable. Kayden entrd en una crisis mental.
Algun genio llamo a la policia. La policia toco a su puerta — esto
paso el ano pasado — y mientras estaba pasando por un
episodio suicida porque no podia vivir auténticamente como
queria, la policia le dispar6 y lo matd, porque la manera obvia
de prevenir que alguien se suicide es hacerlo por ellos. Si no

nos reimos, lloramos.

Cuando mataron a Kayden Clark, casi todos los articulos
sobre su muerte lo mencionaron por su hombre de muerto, y
con los pronombres “ella” y “de ella”. No lo identificaron por el
nombre que habia elegido para si mismo, el que usaban
quienes lo querian y conocian, no lo mencionaron como “él” o
“de éI”. Esta es una tendencia sorprendentemente comun —
entre quienes no son parte de nuestra comunidad. Que hasta en
la muerte, como contamos las historias demuestra lo que
creemos que es valioso y se lo merece y es deseable.

Cuento estas historias porque nos ayudan a formar la base para
tratar este tema complejo de qué es la discapacidad, quiénes son
las personas discapacitadas, y por qué la justicia para
discapacitados es imperativa para la justicia social, la liberacion, el
trabajo revolucionario, y por qué podria ser relevante para aquellos
de nosotros, cualquiera que sea nuestro trabajo profesional, que

estamos tratando de crear un mundo equitativo y justo.
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MANERAS DE PENSAR SOBRE
LAS DISCAPACIDADES

Lo discapacidad esun
problema de salud que debe

Medicin
£ tratarse /curarse

Diversida :
La discapacidad es natural y normal

Cuando pensamos sobre la discapacidad, en la sociedad,
hay muchas maneras disponibles para empezar a entender lo
que significa. ¢ Cuantos de ustedes han escuchado a alguien
embarazada — o su pareja si la tenian — decir que lo Unico que
qguerian tener era un bebé sano? ;Cuantos de ustedes — esas
son muchas manos en la sala; casi todos — ha escuchado a
alguien decir eso? ¢ Cuantos de ustedes han pensado, “Bueno,
por lo menos, mi mente todavia funciona y mi cerebro esta
funcionando ahora”? Y, ¢cuantos de ustedes en los ultimos
meses han escuchado a alguien decir: “Bueno, Trump esta loco,
tiene algun tipo de enfermedad mental.” “La supremacia blanca

es una enfermedad mental; eso es lo que es, una
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MANERAS DE PENSAR SOBRE
LAS DISCAPACIDADES

Medicin
a

Diversida —
d La discapacidad es natural y normal

enfermedad mental, es una enfermedad en Estados Unidos”?
¢, Cuantos de ustedes han escuchado algo como esto? Casi la

mitad de la sala — casi la mitad levanté la mano.

Cuando pensamos sobre la discapacidad, hay diferentes
narrativas sociales disponibles que se combinan y confunden,
ya sea tratando a las personas discapacitadas solo como
individuos separados del contexto social — una persona
discapacitada es fuente de inspiracion, una imagen
conmovedora en tu cuenta de Instagram o en tu pagina de
Facebook, que esta persona con doble amputacion fue a algun

concurso, ahora no tienes excusa para no hacer nada. O, como
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utileria en la historia de alguien mas: “Mira lo que este
estudiante de 50 grado hizo para su companero con autismo.”
Traduccion: El estudiante de 50 grade no le dijo retardado a su
companero autista. No decirle retardado hizo que se ganara
cinco estrellas doradas y una galleta. Esto parece ser
conmovedor e inspirar. Tratar a las personas discapacitadas
como caridad, como objetos indefensos y sujetos de caridad,
usar nuestra experiencia como una medida moral para las
personas no discapacitadas. “Soy una buena persona porque
dono $100 cada afno a tal caridad que ayuda a los nifios
paralizados”. “Soy una buena persona porque en algun
momento le abri la puerta a alguien en silla de ruedas”. “Soy
muy buena persona porque le mostré a un ciego dénde cruzar la
calle”. Que se trate a las personas discapacitadas como
proyectos. Esta es una experiencia comun para quienes hemos
vivido algun tipo de marginacion. Sabemos lo que es, tratar a
alguien como un proyecto, ser quienes son tratados asi.
Sabemos que el tono de superioridad de esa persona, sabemos
gue su intencidn es buena, pero piensa que, porque tenemos
una identidad marginal X, Y o Z, necesitamos su ayuda.

Necesitamos que nos sirva, que nos rescate.
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Me enfrento a esto con gran frecuencia en lo que llamamos
“las profesiones de ayuda”. En las profesiones de ayuda en que,
“bueno, estamos tratando de ayudar; de hecho, queremos un
mundo justo, un mundo sin violencia sexual, en el que cada nino
reciba una educacion significativa de maestros dedicados,
capacitados y habilidosos”. Y eso esta muy bien. Y luego se
implementa asi: “Hola, soy esta persona blanca que viene al
pais de las personas [de piel] marrén y sé cuales son todas las

respuestas a tus problemas”.

Nos tratan como proyectos, no personas; como ideas y
conceptos, no como seres humanos vivientes. Tratar a las
personas discapacitadas dentro de un modelo de moralidad es
debido a la flojera: Si tratamos con mas ganas, no tendriamos
problemas. Si estamos quejandonos, es porque necesitamos
cambiar. “La Unica discapacidad en la vida es la mala actitud”.
¢, Sabian que si sonries lo suficiente las escaleras se convierten
en rampas por arte de magia? ¢ Sabian que, si tienes una
actitud suficientemente positiva, de repente, este menu impreso
aparece con letras en Braille? “Solo debes tener una mejor

actitud y no tendrias una discapacidad”.

Que se trata a las personas discapacitadas dentro de un
marco de medicalizacion...que lo que somos es una coleccidn

de sintomas, un cerebro o cuerpo que necesita arreglarse,
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recibir terapia, la intervencion de profesionales médicos o
psiquiatricos. Que la discapacidad es algo que necesita
remediarse, rehabilitarse, reducirse, eliminarse, curarse y
prevenirse. Esa pregunta que les hice, ¢jalguna vez han
escuchado a alguien decir, “lo Unico que quiero es un bebé
sano”? Asume que existe un solo estandar de salud, que la
discapacidad es lo opuesto a la salud, y que la discapacidad es

indeseable.

Por mucho tiempo, los activistas a favor de los
discapacitados han impulsado un modelo social — una de las
palabras que aparece en la pantalla—que explica la
discapacidad no como un problema médico sino social. “Si
eliminas las malas actitudes sobre las personas discapacitadas,
si eliminas el prejuicio y estigma sobre las enfermedades
mentales, sobre las enfermedades cronicas, sobre la
discapacidad fisica, entonces la discapacidad no existiria; que la
discapacidad es una construccion social”. Y este marco ha
tenido mucho poder cambiando el activismo a favor de los
discapacitados para hablar sobre la cultura y el orgullo en la
comunidad, pero fracasa en lo relacionado con la practica de la

justicia para discapacitados.

El modelo social en su forma mas pura no honra las

realidades que viven las personas discapacitadas. Para
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aquellos como yo que viven con ansiedad, ninguna cantidad de
flexibilidad o entendimiento borrando magicamente el estigma,
borra realmente la ansiedad oculta. Mi ansiedad podria
reducirse bastante si supiera realmente que nadie puede
estudiar mas, pero sigue estando ahi. Para las personas que
viven con dolor crénico — repito, ninguna cantidad de flexibilidad
o modificaciones o entendimientos eliminaran magicamente el
dolor, aunque hagan que navegar por el mundo sea mucho mas
facil, cuando no estas preocupado sobre la inestabilidad de tus
cuidados médicos o tu vivienda o tu trabajo, debido al dolor

cronico.

Dentro del modelo de diversidad de la discapacidad — el
cual se estd mencionando mas y mas — se intenta unir la
deshumanizacion y las narrativas de tratarlas como objeto y que
la sociedad nos dice debemos tener sobre las personas
discapacitadas, con el poder y el potencial del modelo social. Y
para aclararlo totalmente, cuando digo discapacidad — perdén —
diversidad, no estoy hablando de: “Aqui hay una universidad,
somos muy diversos, miren nuestro folleto con dos estudiantes
negros, uno asiatico, un estudiante blanco gay extravagante y
13 caras blancas mas que parecen conformarse con su
género...y quizas una mujer blanca en silla de ruedas. jSomos

muy diversos!
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MANERAS DE PENSAR SOBRE
LAS DISCAPACIDADES

i -
>

Mbdicny

S

Diversida — ——
d La discapacidad es natural y normal

Nuestra mesa ejecutiva incluye un hombre gay, ¢sabian?”
Esta no es el tipo de diversidad a la que me refiero. Cuando
hablo de diversidad me refiero especificamente y explicitamente
a la realidad. Que la gente vive dentro de diferentes tipos de
cuerpos y mentes. Que los cuerpos de la gente funcionan de
manera diferente, que los cuerpos y mentes de las personas
tienen diferentes habilidades, y que los cuerpos y las mentes no

siempre existen en un estado estatico.
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Lo normal (es una cosa) La discapacidad es un defecto

Muchas maneras de ser La discapacidad es natural

A 4

Sociedad y cultura Biologia y neurologia

Para entender la discapacidad con un contexto social,
debemos entender el paradigma de la patologia. Este
paradigma nos dice que hay una normativa o un ser humano
normal. En 2017, nuestro contexto social en Estados Unidos
entendemos que eso es un hombre blanco cisgénero,
heterosexual, con por lo menos un cierto nivel de educacion
formal o la habilidad de aparentarlo, con un trabajo de tiempo
completo, de origen cristiano, aunque no religioso, capaz de
caminar, ver, escuchar, neurotipico, de estatura media,
proporciones medias y relativamente simétrico de cara. Y que Si
te desvias de cualquiera de estas normas tienes algo

fundamentalmente mal contigo y te veras forzado a asimilarte.
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‘ Lo normal (es una cosa) La discapacidad es un defecto

Muchas maneras de ser La discapacidad es natural

A 4

Sociedad y cultura Biologia y neurologia

Y que, si no lo haces, tendras que enfrentar violencia
durante tu vida. Nosotros lo entendemos. Entendemos que
aquellos de nosotros en la sala que nos identificamos como
cualquier tipo de persona marginada, que hemos vivido con esa
experiencia desde el dia en que nacimos, o el dia que vivimos
cierta experiencia, lo sabemos. Sabemos que aquellos de
nosotros que somos personas de color, aprendemos a actuar,
sonar y escribir como persona blanca y vestirnos como persona
blanca o algun estereotipo invisible de blancura, para que nos

traten como creibles 0 merecedoras de respeto.
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‘ Lo normal (es una cosa) La discapacidad es un defecto
Muchas maneras de ser La discapacidad es natural

Sociedad y cultura Biologia y neurologia

Esa es mi historia, como originaria del este de Asia, de piel
clara, me dicen que tengo que identificarme con la blancura lo
mas posible en como me presento y actuo y con quién me junto,
o por lo contrario me asociaran con ellos, es decir, con otra
gente de color: personas negras y marrones. Esto es lo que el
paradigma de la patologia nos dice, que debemos sacrificar a
todos los demas, porque es nuestra obligacion moral, politica y

social, acomodarnos a los estandares del normal imaginado.



Para las personas discapacitadas esto significa aprender a
obedecer desde pequenos, nos ensefian que agitar las manos
es una senal externa del autismo y, aunque esto no lastime a
nadie, porque en realidad solo se asocia con la gente autista, no
debemos hacerlo; es un sintoma. Lo convertimos en un
problema médico. “No puedes agitar tus manos; trabajaremos
para encontrar un tratamiento para prevenirlo”. Tienes paralisis
cerebral; naces y a veces puedes caminar, pero es muy
doloroso y lento, y te convencen de no usar una silla de ruedas
0 motorizada porque es inmovil. “Bueno, camina mas; vas a
mejorar y se vera mas normal”. Camina mas. Eso es lo que

hace el paradigma de la patologia.

Para entender la discapacidad y el contexto social, lo que
significa no solo como identidad politica o concepto, debemos
entender lo que a veces llamo “discapacitismo”. No uso este
concepto en mi vocabulario diario porque no soy unx idiota
molestosx, pero para entender el concepto, el discapacitismo se
refiere al proceso y al producto de ese proceso; discapacitismo
significa las realidades bioldgicas y neuroldgicas, el hecho de
que mi cerebro como una persona autista y neurodivergente,
funciona de manera diferente a los cerebros de quienes estan
aqui y no son autistas, interactua con los valores sociales y

culturales sobre qué vidas, cuerpos y mentes son valiosas y
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merecedoras y deseables y qué vidas, cuerpos y mentes no lo
son. Este proceso y lo que produce, la categoria de

discapacidad, es el discapacitismo.
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ALL BODIES ARE UNIQUE AND ESSENTIAL. ALL BODIES ARE CAUGHT IN THE BINDINGS OF ABILITY,

ALL BODIES ARE WHOLE. ALL BODIES HAVE RACE, CLASS, GENDER, SEXUALITY AND CITIZENSHIP.
STRENGTHS AND NEEDS THAT MUST BE MET. WE ARE POWERFUL NOT DESPITE THE COMPLEXITIES
OF OUR IDENTITIES, BUT BECAUSE OF THEM.

WE ARE POWERFUL NOT DESPITE THE COMPLEXITIES

OF OUR BODIES, BUT BECAUSE OF THEM. ONLY UNIVERSAL, COLLECTIVE ACCESS CAN
WE MOVE TOGETHER, WITH NO BODY LEFT BEHIND. ~ LEAD TO UNIVERSAL, COLLECTIVE LIBERATION.

THIS IS DISABILITY JUSTICE.  THIS IS DISABILITY JUSTICE.

E 3
f’? 5

B

La justicia para discapacitados integra un entendimiento de
discapacidad como fuerza social, como fuerza politica que
sobresale en las vidas de las personas ya sea se identifiquen
como discapacitadas o no, con un entendimiento de la opresion.
Con un entendimiento de la opresibn como una realidad

interseccional vivida.

El concepto de “interseccionalidad”, que usara por primera
vez la activista académica negra Kimberlé Crenshaw para
describir sus experiencias como mujer negra, separadas de las
de las mujeres blancas o de los hombres negros, y no
simplemente entendibles sumando uno mas uno, pero creado
una nueva experiencia especifica con la opresiéon, con
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WE MOVE TOGETHER, WITH NO BODY LEFT BEHIND. ~ LEAD TO UNIVERSAL, COLLECTIVE LIBERATION.

THIS IS DISABILITY JUSTICE.  THIS IS DISABILITY JUSTICE.

OF OUR IDENTITIES, BUT BECAUSE OF THEM.

frecuencia se usa y menciona para hablar sobre qué significa
cuando sistemas de opresion chocan. Qué significa reconocer el

privilegio y la opresion en la misma oracion.
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DEFINICION DEL
CAPACITISMO (ABLEISM)

Un sistema entero de pensamientos y acciones
que lastima a las personas discapacitadas.

El capacitismo es una forma de opresién
estructural.

Para la gente discapacitada, la opresion con la que vivimos
es el “capacitismo”, una manera totalmente diferente de pensar
y hacer que lastima a otros que se consideran discapacitados,
por todo lo que eso significa, por las palabras que usamos para
describir la discapacidad o tipos de discapacidad o las

categorias de discapacidad.
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ENTENDIENDO LA OPRESION

La marginacion sistemdtica de un grupo en
particular debido a que el poder le pertenece
a un grupo privilegiado.

Opresion = prejuicio + sistemas de poder

Y que el apacitismo es un sistema de relaciones de poder —
esto es lo que la opresidn significa en este contexto — un
sistema de relaciones de poder en donde las personas cuyos
cuerpos se consideran mas o menos sanos o funcionales — que
no necesitan ayudan, servicios, porque vamos a hablar de
personas como independientes — tienen poder sistematico
social, politico y econédmico en comparacion con las personas
Cuyos cuerpos y cerebros se etiquetan como anormales,

desordenados, defectuosos o enfermos.
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EL CAPACITISMO FUNCIONA EN
TODOS LOS SISTEMAS

TAMANISMO
) HETEROSEXISMO

CLASISMO

CAPACITISMO

&)

(TRANS)MISOGINIA
/  RACISMO
EDADISMO ‘.

Y que la opresidn no opera en el vacio...que todos los
sistemas de opresion son tanto necesarios para, como

dependientes de, todos los otros sistemas de opresion.

Algunos de ustedes quizas hayan visto etiquetas adhesivas
0 camisetas con un mensaje muy trivial que dice: “Diferente
diferencia, misma lucha”. ; Cuantos de ustedes han visto algun
mensaje parecido? Algunas personas, un par de manos.
Quienes no lo han visto, se salvaron. Este mensaje, que intenta
expresar que las personas deben solidarizarse con las
comunidades y desafios que no enfrentan personalmente,
fracasa. “Misma lucha, diferente diferencia” implica que todas
las formas de opresion y todos los desafios o resistencias
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contra ellas son iguales. Esto no es verdad. Hasta dentro de la
misma opresion, no es lo mismo. La opresion del capacitismo
gue yo vivo, COmo una persona en gran parte discapacitada
mentalmente, no es el mismo tipo de capacitismo, aunque
tengan caracteristicas en comun, que vive alguien con una
discapacidad en gran parte fisica. Y alguien que tiene ambas,
vive un tipo de capacitismo especifico combinado. Que el
racismo que yo vivo como originarix del este de Asia con piel
clara es diferente cualitativamente del, y no idéntico al, racismo
contra negros, indigenas o latinxs. No son idénticos. Hay cosas
en comun y patrones entre los tipos de opresion tanto dentro de
un sistema en particular como entre sistemas, pero cada forma
de opresion es necesaria para, y dependientes de, otra. La
supremacia blanca no puede existir sin el capacitismo. La
eugenesia — considerada una ciencia convencional en Estados
Unidos hasta que la exportamos a la Alemania de los Nazis, y
solo dejamos de usar la palabra porque se asociaba
desfavorablemente, por buenas razones — era la ciencia de
crear la raza “blanca” perfecta y “capaz”. Esta era la ciencia de
la eugenesia. No puede existir la supremacia blanca sin el
capacitismo. A los africanos esclavizados y robados que
escaparon la esclavitud se les etiquet6 con la

drapetomania...llamada una enfermedad mental. A la gente que
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se desviaba de las normas sexuales porque eran queer, porque
no estaban en un matrimonio monégamo y heterosexual,
porque decidieron aduefnarse de su sexualidad en su cuerpo —
usualmente mujeres — se les etiquetaba como histéricas y
enfermas mentales y se las encerraba en los mismos
manicomios en los que estaban aquellas personas
consideradas “idas mentalmente”. No puede existir ningun tipo
de opresion sin otra forma de opresion. El capacitismo no
funciona sin el racismo, valorando el cuerpo blanco como el
normal, como los ninos que son los mejores en la escuela. Los
programas para estudiantes con dones y talentos, es decir:
“¢,cOmo separamos a los nifos blancos de sus companeros de
color?”, son un ejemplo del capacitismo favoreciendo la

supremacia blanca.
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NEGACION

la asexualidad 4 Ia'faithzhmhognr N

como una ~ {  comoenfermedad
enfermedad A N ‘menta y
4 ¢ " N \"\':
/' ladeformidad como
un retraso mental, y
 cuerposdafiados
la experiencia % las personas de
queer y frans como \ «color como.
enfermedad - sicéticas,
mental, aberracion desafiante por
social ~oposicién

las mujeres como
neuréticas,

_ - _

Desde pequefios, aprendemos el arte de la negacién, ya
sea en nuestra tarea para ofrecer servicios o en la creacion de
movimientos u organizacién comunitaria. Que, para obtener
derechos o igualdad o salud o justicia, debemos hacerlo a costa
de alguien mas. Que para decir: “Necesitamos el dinero de este
subsidio...” no podemos hablar sobre las realidades de lo que
pasa cuando alguien no ocupa una categoria conveniente. “Lo
siento, no marco solo una casilla. Marco muchas Casillas y
también vivo experiencias que sus casillas no explican, sus

casillas estan mal, dicen “hombre”, “mujer”, “transgénero”.
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como una | como enfermedad
enfermedad b A ¥ ‘mental 4
~ lodeformidad como -
un retraso mental, y
cuerpos danados e
la experiencia : ; las personas de
queer y trans como 3 color como
enfermedad sicéticas,
mental, aberracién desafiante por

social ~oposicién

las mujeres como
neurdticas,

_ - _

Eso no estéa bien...es incorrecto, pero si quiero recibir este
servicio, tengo que negar mi identidad o arriesgar la
confrontacion que ocurrira si trato de hablar sobre ello.
Aprendemos que, para reclamar nuestra propia humanidad,
debemos hacerlo a costa de alguien mas. Y que los espacios
gue organizan a la gente queery trans, en donde por mucho
tiempo hemos luchado contra la patologizacion de las personas
queery trans, etiquetadas como enfermas mentales para que
pasen por la terapia de conversion, para forzarlos a programas
no regulados y abusivos, con frecuencia dicen: “Pues, bueno, tu
sabes, no tiene nada de malo ser queer o trans, no estamos

enfermos mentalmente, no tenemos nada malo”.
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las mujeres como
neurdticas,

_ - _

Y la primera parte de esa frase, aunque verdadera
técnicamente hablando, que ser queer o trans no es lo mismo a
estar enfermo mentalmente o tener una discapacidad
psiquiatrica, la segunda parte dice: “Bueno, esas personas tienen
algo mal...alld. Quien sea que realmente tenga una enfermedad
mental, ellos necesitan control y vigilancia psiquiatrica. Ellos no
tienen autonomia sobre si mismos. Ellos no entienden lo que
mas les conviene. Ellos son inestables y peligrosos y
amenazantes y se deben controlar. Ellos necesitan obedecer, no

nosotros”.
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_ - _

En los ultimos anos, se ha convertido en algo muy popular
entre la gente que forma parte de los llamados circulos para

reformar la justicia...

No lo llamo “sistema de justicia”; es un sistema de injusticia,
pero si quieren tratar de ser naturales, podemos llamarlo un
“sistema legal”. Es eso, pero sigue siendo un sistema de
injusticia — reconociendo que las carceles y prisiones son en su
mayoria los principales proveedores de cuidados de salud para
la gente con enfermedades mentales en el pais, y que un
porcentaje asombroso, dependiendo de las estadisticas que

observemos, entre el 50 y 80% de las personas encarceladas
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_ - _

tienen una enfermedad mental. Y la respuesta usual de la
izquierda progresiva es abogar por que se saque a la gente con
enfermedades mentales de la carcel y prisidon porque necesitan

tratamiento especializado.

Y para quienes no paran a pensar: “;,Qué significa eso?
¢, Qué significa un tratamiento especializado?” Nosotros que
venimos con experiencias vividas como discapacitados,
enojados, neurodivergentes, entendemos que eso usualmente
significa otra forma de encarcelamiento. Cuando estas en una
instalacion psiquiatrica, no te dejan irte, no te dejan tener
conversaciones en privado, no te dejan tomar decisiones sobre
tu propio cuerpo, desde las pequenas decisiones hasta las mas
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grandes. Estas, de hecho, bajo el control de otro sistema

estatal. Le decimos “tratamiento”, le decimos: “para tu propio
bien”.

El arte de la negacion es algo que integramos en casi todos
los sectores. Como organizaciones sin fines de lucro, debemos
competir con estas personas para recibir fondos. Si no
competimos con ellas, perdemos nuestros fondos y programas y
servicios. Estamos participando en un sistema en lugar de tratar
de crear alternativas. ¢ Por qué debemos pelear por estos
recursos limitados contra otras organizaciones trabajando para
la comunidad? ¢ Por qué no podemos colaborar para compartir

los fondos que nos den? Y, si no recibimos fondos, ¢ qué
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podemos hacer sin ellos? Le llamo falta de imaginacion. No lo

[lamo una crisis de financiamiento.

Y entiendo, por haber trabajado en muchas organizaciones
sin fines de lucro, que existen limitaciones reales a personas y
recursos, que no puedo trabajar 120 horas por semana. No
puedo; eventualmente debo dormir, comer, probablemente usar
el bafo, pero...Cuando empezamos con el marco de: “Esta es
una fuente limitada recursos y tengo que pelearme con todos
para asegurar que reciba mi parte”, estamos pensando sobre
esto como si nuestros riesgos y destinos estuvieran separados y

aislados en lugar de conectados.
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Leyes y
politicas
publicas

&,

Arquitectura

La justicia para discapacitados nos exige que entendamos

como el capacitismo se entreteje en cada aspecto de nuestro
trabajo. Ya sea en coOmo tenemos expectativas irreales, insanas,
dafinas y re-traumatizantes de nuestros empleados... O en
como conceptualizamos nuestro trabajo desarrollando
complejos de rescatadores, como los que mencioné antes...O
en como decidimos qué narrativas formaran parte central de
nuestra organizacion. Como podemos, intencionalmente, en
lugar de solo decir: “Vamos a incluir a la comunidad en estos
puntos”, sino realmente mantener una relacion a largo plazo en

donde nos dejamos criticar, cometer errores y estar
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Leyes y
politicas
publicas

L/

Argquitectura

equivocados, porque si no estamos equivocados y no

cometemaos errores, nunca vamos a progresar.

¢, Qué significa entender el capacitismo e integrarlo en
nuestro trabajo? Significa que para la gente queer y trans
discapacitada de color, cuando vivimos cualquier crisis —
personal, académica, falta de hogar, interactuando con el
sistema legal criminal, falta de acceso a empleo, hogares
abusivos, violencia abusiva de una pareja intima — que no
podemos dejar afuera o hacer a un lado ninguna parte nuestra.
Cada persona, cada uno de ustedes, yo, cualquier persona para
0 con quien trabajan, no ocupa una categoria de identidad o
existencia individual. Todos ocupamos multiples categorias de
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politicas
 poblicas

Arquitectura

identidad y existencia y experiencia y somos personas
complejas y enteras.

La justicia para discapacitados nos exige reconocer eso.
Nos exige que reconozcamos la humanidad entera de cada ser
humano. Lo repito porque es importante. Es una imperativa vital
de cualquier movimiento que dice estar relacionado con la

justicia o la equidad.
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TEMORES DE LA REPRODUCCION
PERVERTIDA

* Desexualizacion
* Infantilizacién

* Obstdaculos fisicos
¢ Encarcelamiento

* Suposicion de
incompetencia _
- . A
* Cuestionamiento de "
los conocimientos
obtenidos por
experiencia

* Denegacién del derecho |
a ser padres (por
nacimiento/adopcién)

* Paternalismo

* Contingencia del
tratamiento para

afirmar el género
*Violacién “correctiva”

* Normatividad
sexual

Cuando entendemos el impacto del sistema legal criminal,
no solo hablamos sobre el sistema de supremacia blanca que
regularmente ataca a la gente negra y otra gente de color, sin
también sobre un sistema en el que hasta el 70 u 80% de las
personas que mueren a manos de la policia tienen una
discapacidad, lo cual significa que el grupo demografico mas

atacado es la gente negra sorda o discapacitada.
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Esta es la realidad, y no es una realidad que nuestro
movimiento reconoce con frecuencia. La discapacidad blanca
dice: “Esto es un problema de los discapacitados. Esto también
es un problema de los discapacitados”. Y yo digo: “Si, y es un
problema de discapacitados y de racismo”. Esto no es un
“también” o un “pero”; esto es un “y”. Eso es lo que Kimberlé
Crenshaw quiere que entendamos cuando hablamos de
interseccionalidad. Que no es un esto/aquello, como: “No
olviden agregar esta cosa”. Es: “;Qué significa que te

“racialicen” y ser discapacitado al mismo tiempo?
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Para Neli Latson, con 18 anos en febrero de 2010, en
Virginia, un adolescente autista negro esperando afuera de su
biblioteca...Lo que significo fue alguien pasbé manejando y vio a
un hombre negro y decidid, “que era sospechoso”. Llamé a la
policia. La policia llegd y no pudo encontrarlo enseguida. Varios
policias — tomen en cuentan el uso desproporcionado de fuerza
— empezaron a buscar a Neli Latson y cuando lo encontraron
finalmente, lo confrontaron agresivamente, demandando su
identificacion y, “; Qué estas haciendo?” Como muchas
personas autistas, Neli entra en panico. No sabe como
contestar. Trata de irse. Eso resulta en una pelea en la que lo
golpean repetidamente y atacan con una pistola eléctrica. Lo
acusan de asaltar a un policia y su sentencia inicial es de 10.5
anos en prision. Febrero de 2010. No fue hasta el otofio de
2014 cuando una organizacion establecida liderada por
discapacitados dijo algo sobre lo que le pasé a Neil Latson,
mientras él sufria casi dos anos de confinamiento en solitario. Y
las Unicas otras personas que estaban hablando en publico, que
tenia una plataforma — no aquellos de nosotros que éramos
personas discapacitadas de color — estaban diciendo: “No

necesita estar en prision; necesita tratamiento especializado”.
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A principios de 2015, hace dos anos, cuando el gobernador
Terry McAuliffe firmo un perddn condicional, la mayoria de los
activistas a favor de los discapacitados — es decir: los activistas
a favor de discapacitados blancos — aplaudieron y se fueron a
casa. Lo van a liberar de la prisidon. A Neli Latson lo mandaron a
una institucion en Florida con un pasado de abuso décadas de
largo. Sigue ahi. Cuando me llama, no habla en privado. Hay
millones de personas paradas ahi escuchando lo que se dice
por teléfono. Su historia no termino; su historia continda... Esta
Vivo y es un ser humano viviente. Es un ser humano viviente
encerrado en una jaula porque los movimientos que debieron
apoyar su acceso a la libertad, llegaron a un acuerdo. Dijeron:

“Sali6 de la prision. Eso significa que es libre, ¢ correcto?”

El verano pasado salié en las noticias, también en Florida,
gue habia un video, fotos y video, de un incidente con un
hombre negro, un proveedor de cuidados en una casa para
adultos con discapacidades del desarrollo, y un adulto, una
persona autista latinx. Sus nombres eran Charles Kinsey y
Arnaldo Eliud Rios Soto, respectivamente. Arnaldo es A-R-N-A-
L-D-O, para la intérprete. Y las imagenes muestran a Charles
Kinsey, el hombre negro, el proveedor de cuidados, acostado de
espaldas, afuera en pleno dia, con sus manos claramente

arriba, derechos, porque si eres un hombre negro en Estados
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Unidos ahora mismo, ustedes aqui presentes que lo son, saben
esto... El resto de ustedes, se los repito. Si ves un policia, eso
significa que es vida o muerte. El esta con las manos
claramente arriba y diciendo en el video: “Sefior, por favor no
dispare”. El policia le dispara. El es uno de los afortunados
porque esta vivo. Le dice al policia: “Sefor, ¢ por qué me
dispar6?” Y el policia le dice: “No sé”. Durante los siguientes
dias, el jefe de policia declara publicamente y durante una
conferencia de prensa que: “Oh, no, no, no tuvo que ver con la
raza, no tuvo que ver con Charles Kinsey... El policia estaba
apuntandole al tipo autista. Pensaron que el tipo autista era una
amenaza y estaban tratando de proteger al tipo negro. Eso es lo
que pasod’.

Y la mayoria de las protestas sobre esa declaracién publica
tuvo una narrativa como esta, este es el cuento que dijo la
mayoria de la gente: “Oye, eso fue realmente capacitismo. ¢ Por
qué pensaron que el tipo autista era una amenaza? La gente
autista no es una amenaza”. Lo cual es su propio tipo de
capacitismo. La idea de que todas las personas discapacitadas
son nifos inocentes, hasta cuando adultos. Que somos nifos
inocentes, no afectados por la realidad, y que no entendemos
cosas como la violencia y la politica, aunque eso es literalmente

nuestra vida entera. Pero no lo entendemos. Entonces, él era
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una amenaza. Dejando de lado que Arnaldo es una persona
latinx. Arnaldo no es cualquier persona autista. Es de piel
marrdn. Entonces la policia publicd muy eficazmente una
narrativa en sus horribles intentos de decir que no estaban
siendo anti-negros, para sustituirla con: “Fuimos un tipo
diferente de racistas, también capacitistas”. ; Como si fuera
mejor y menos racista? Y la mayoria de la gente dejé de prestar

atencion.

Esto se publico en las noticias. La gente protesto. Algunos
de nosotros, que éramos personas discapacitadas de color,
hablamos publicamente sobre esto. Organizaciones grandes —
muy pocas, pero algunas — declararon: “Esto no es correcto.
Esto estuvo mal. Lo han traumatizado”. Y a Arnaldo Eliud Rios
Soto, mientras solo algunos de nosotros prestdbamos atencion,
lo mandaron a la misma institucion en donde esta encerrado

Neil Latson.

El ano pasado mataron a una nifia negra discapacitada de
13 afos en la misma institucion. Entender la justicia para
discapacitados en todos los aspectos de nuestro trabajo
significa reconocer la humanidad entera de todos; significa
cuestionar las ideas o creencias fundamentales que tenemos
sobre quién es mentalmente estable. ;Qué significa la

discapacidad después de todo? ¢ Quién es funcional? ;Quién
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es sano? ¢ Quién es ordenado, en lugar de desordenado?
Significa reconocer y dibujar las conexiones en todos los
aspectos de nuestro trabajo. Que el trauma no es un evento
individual; lo vives y ahora tienes trauma. Que el trauma con
frecuencia se suma y tiene capas, y proviene de la existencia

diaria en un mundo construido para matarte, destruirte.

Las vidas de la gente discapacitada — especialmente
aquellos de nosotros que vivimos en las intersecciones — estan
marcadas por el abuso y la violencia endémica, y cargamos con

eso a todas partes.
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He hablado con muchas personas discapacitadas que
tienen terror de ir a vistas con unx trabajadorx social, unx
doctorx, unx profesional dedicadx a la salud mental, debido a
experiencias pasadas en donde no les creian, las negaban, las
abusaban directa o especificamente, su trauma se sumaba y
recreaba; donde tenian juntas en las que le hablaban a alguien
mas, quien no tenia discapacidades, como si uno no pudiera
hablar por si mismo; en donde atentaban literalmente contra sus

vidas.

Cerca de Pascuas o las Pascuas Judias en 2013 en
Vermont, unx activista blancx, enfermx crénico, con
discapacidades del desarrollo fue al hospital con gastroparesia,
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una condicion relacionada con el endurecimiento del tracto
digestivo. El tratamiento estandar cuando alguien tiene
gastroparesia es insertar una sonda de alimentacion artificial
para que la persona se nutra e hidrate adecuadamente. En
otras palabras, para que siga viviendo. Si ho se inserta la
sonda, la persona muere. Y mientras Mel Baggs estaba en este
hospital en Vermont, un doctor se le acerco y le dijo: “; Por qué
no consideras la alternativa?” Mel Baggs, debido a varios
factores de capital social y marginacién, fue un caso interesante
para la comunidad activista autista y cientos de nosotros
llamamos al hospital de todo el pais para decirles: “Sabemos lo
gue estan haciendo y no deben hacerlo. No pueden matar a Mel
Baggs”. Y el hospital decidio: “Esta bien. Haremos la cirugia”. Y
lo hicieron, sin anestesia. Cuando Mel me escribié de esto, dijo:

“¢, Qué mierda importa unx retardadx como yo?”

Esta es la realidad de la gente discapacitada en las
intersecciones, interactuando con los sistemas que
supuestamente deben cuidarnos, apoyarnos. Que, en teoria,
existen para mejorar la sociedad. Por eso es una imperativa
integrar la justicia para discapacitados en su trabajo. Por eso,
en el ultimo ano, aprendimos sobre o que le pasé el afo
pasado a unx adolescente negrx de 18 anos con varias

discapacidades a quien violaron horriblemente los integrantes
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casi todos blancos de un equipo de futbol americano en su
pueblo de Idaho. No compartiré mas detalles. Y justo esta
semana, se dio a conocer un veredicto de los dos adolescentes
blancos que organizaron el ataque y no tendran que enfrentar ni
un solo ano en la carcel. Cero meses, también cero dias, si
contamos. Este adolescente negro es uno de 20 nifios de color
adoptados por una familia blanca, que también tiene cinco hijos
bioldgicos, y que crecieron en un pueblo con una poblacién
mayormente blanca y fueron a una preparatoria con estudiantes
en su mayoria blancos. Estos aspectos de la historia no
aparecen en casi ninguna narrativa o articulo. Los cuales, por
cierto, no aparecen en los medios principales ni en las portadas,

ningun noticiero de horario central.

No sabemos su nombre. Su apellido es McDaniel. Y a
principios de este ano, lo que si aparecid en las noticias fue que
un grupo de adolescentes negros atacaron violentamente a un
adolescente blanco, discapacitado, y el evento dio lugar a
protestas extremas, la mayoria de racismo, dirigidas contra los
atacantes. La mayoria de racismo. Y en este caso, muchas
organizaciones para discapacitados publicaron declaraciones.
Muy pocas dijeron algo sobre el Sr. McDaniel. Pero en este
caso, las organizaciones hicieron declaraciones. Hubo articulos

en los medios. Y hasta declaraciones que trataron de decir:
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“Esto no tienen que ver con la raza. Esto solo tiene que ver con
el capacitismo”. Bueno, la historia tiene que ver con la raza
porque no podemos entenderla sin un marco interseccional. La
gente que cometid este acto de violencia sera procesada, por
supuesto, en nuestro sistema de justicia criminal, con todo el
peso de la ley. Se les encerrara por mucho tiempo porque son

negros.
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. FALTA DE CONFORMIDAD?
_ —— 1

Fotografia de Rebecca Taplin. Lydia Brown, alrededor de 2004, quinto
grado, leyendo la novela Animorphs en lugar de hacer la tarea de
matematicas y frotando la manga de su camisa contra su cara.

Y lo que le sucedi6 al Sr. McDaniel — la gente que hizo casi
exactamente lo mismo y, quizas, hasta algo peor — nada,

literalmente nada les esta pasando.

Para entender lo que significa la justicia para
discapacitados, para incorporarla en nuestro trabajo, debemos
no tratar nuestras vidas o nuestras comunidades como un
problema individual o una identidad individual. Significa
reconocer la humanidad entera de cada persona. Significa
reconocer la multimodalidad: que todas las personas
merecemos —merecemos —existir, Como somos, y no como algo

que no podemos alcanzar.
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Establecer las conexiones entre nuestras realidades
historicas y actuales. Reconocer cuando, hasta en las formas
mas pequenas, esperamos que las historias encajen
organizadamente en un diagrama linear, con un comienzo y
final ordenados, para publicarlos en un folleto o sitio web. No

funciona asi. Las vidas de personas reales no son citas citables.

60



"r‘ ando &sfile sobre el or z_l_l,‘ de

*
ia ;ZI evento Disébglit;‘/ Pride Philéidlphia. Lydja

Lo que significa entender que la discapacidad no tiene que
ser sobre el sufrimiento o la caridad o la lastima, pero también
puede relacionarse con fortalecer a la comunidad. Porque, ¢qué
mas podemos hacer cuando nos enfrentamos a la violencia

constante y sistémica?
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Fotografia de Kory Otto Jacobs. Un par de decenas de personas de varios géneros, edades,
discapacidades y razas se.reunen en un circulo en la plaza Farraqut Square, Washington,
D.C. en 2013 para el Dia de Duelo por las personas discapacitadas que ’murieron a manos

¢, Qué mas podemos hacer cuando nuestra cultura con

frecuencia se construye en los cimientos del trauma?
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aylor C. Hall. Persona

Medmeier; persona del

eoTLydia Brown, protestando
la tortura con electrocucion del Centro
del Juez Rotenberg Carteles : 1) Paren
las electrocuciones, 2) Gente, no
«experimentos, 3) Electrocuciones por:
[lista de compertamientos leves como
levantarse sin pedirpermiso] Prohiban el

Tratar de fortalecer la comunidad y practicar lo que
pensamos que el mundo deberia ser, en nuestros hogares,

nuestras propias vidas, nuestro propio trabajo.
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Fotografia: Un gru ) d’e”msa};s personas con

diversas:discapacidades, déWarias razas, géheros
y edades, aunque la mayoria estan en sus @nos 20
0 30s. Lydia esta vestida con una camiseta'que
incluye el puiio del jpoder y dice: Todo el maldit,
S|stem\aesgulpable como un demonio. Julig'de
2016:

Crear espacios que no tenemos y que sabemos que

necesitamos.
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LA COMUNICACION
SUCEDE DE
MUCHAS FORMAS.
TODAS SON
IGUALMENTE
VALIDAS Y
MERECEN
$ESPETO
PACIENCIA.

ELACCESO
MULTIMODAL
ACTUAL

Hablar

Ecolalia

Reconocer la discapacidad también puede ser reconocer
por qué nos tratamos a nosotros mismos, y entre nosotros, como
si estuviéramos en una carrera de ratas... Como si hubiera
escasez. Como si tuviera que ser una practica de negacion.
Como si tuviéramos que aprender a hacerlo solos y ser

autosuficientes.

¢, Por qué no podemos rechazar el mito de la
independencia? La justicia para discapacitados nos dice que
debemos. La liberacion es un proceso colectivo. Que podemos
honrar la autonomia y autodeterminacion, y también honrar

comunidades enteras.

65



Que nos podemos integrar. Y cOmo nos comunicamos unos
con otros; cOmo nos comunicamos en nuestras organizaciones,
tras puertas cerradas, para reconocer que, si alguien—si el
cuerpo de alguien—no encaja en el molde, quizas no sea
porque algo esta mal con ellos, o hasta porque estamos
juzgando. Quizas sea simplemente porque hemos disefiado una
sociedad que lastima regularmente—regularmente —si no

obedeces.
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Por eso la discapacidad nos da la oportunidad de formar
comunidades, y relaciones, que se basan en la intimidad del
acceso. Este concepto fue creado por Mia Mingus. La intimidad
del acceso. No solo tienen que ver con marcar casillas: “¢ Tienen
un intérprete para el lenguaje de sefias? ¢ Tienen una rampa?”
Tiene que ver con asegurar que las personas en sus
comunidades y en su trabajo se sientan realmente bienvenidas,

sin tener que poner de lado, dejar atras, partes suyas.
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DE LOS DERECHOS A LA
JUSTICIA

Asegurar que cuando hablemos sobre como alcanzar la
justicia, no nos limitemos a las regulaciones. Ya hicimos eso.
Estuvimos ahi, lo hicimos. Hazlo ahora. Pero las regulaciones no

nos salvaran. Nos podemos salvar nosotros, y no lo haremos
aprobando leyes.
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LA DISCAPACIDAD COMO
CULTURA

* Comunidad autista: Emblemas de
comunicacién social

* Personas que promueven “Las personas
primero”

* |dentidad y comunidad de sordos

* Revista Ragged Edge

* FWOD: Feministas con discapacidades
* Proyecto Sins Invalid

* Nacién Krip Hop

* Neuroqueer!

» Centros culturales sobre discapacidades

Fotografia de la organizacion Autistic Self

* Queers enfermxs y discapacitadxs (y Advocacy Network. Coleccion de emblemas de
QTPOC) comunicacién social con tarjetas verdes,

amarillas y rojas indicando los diferentes

niveles de comodidad con la interaccién social.

Nos pido, cuando pensemos sobre la discapacidad y lo que
nos ofrece—lo que nos ofrece culturalmente y como
comunidad—que pensemos: “; Qué podemos hacer? ;Como
podemos transformar nuestro trabajo, si entendemos al
capacitismo como esencial para los desafios contra los cuales
luchamos, y sobre la justicia para discapacitados como una

imperativa para la liberacién que buscamos?”
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LA AUTOESTIMULACION
(STIMMING) CONJUNTA

Seis personas autistas, incluyendo
Shain y Lydia, se estimulan
mutuamente con el cabello durante una
gala anual de Autistic Self Advocacy
Network el 14 de noviembre de 2012
en el National Press Club en
Washington D.C. Fotografia de Lydia
Brown.

Espero que, a través de esta conversacion, cuando se
vayan de este espacio, que no dejen esto atras. Que lleven
consigo la idea que la interseccionalidad no es una palabra de
moda. La justicia para discapacitados no es una teoria, sino una
practica que debe informar lo que hacemos a cada paso y en

todo aspecto de nuestro trabajo.
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Que, para alcanzar cualquier cosa parecida a la justicia, o a
la liberacion, para poder acabar con la supremacia blanca,
acabar con los efectos constantes del encarcelamiento masivo,
acabar con la violencia sexual... Para acabar con todas esas
cosas, debemos practicar y honrar la justicia para
discapacitados. Gracias.

Pueden espiarme facilmente por Internet. Esto quizas no
sea lo mejor porque también me han amenazado de muerte.
Pero espero que ninguno de ustedes esté planeando hacer eso.

Asi que pueden espiarme facilmente por Internet.

NED: Muchas gracias, Lydia. Es momento de interactuar

directamente con nuestrx ponente. Y espero que levanten la
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mano. Maggie esta aqui con el micréfono para que todos
escuchemos sus preguntas. Voy a empezar. Escuché
claramente que aprobar leyes no puede arreglar esto. Me
pregunto si hay politicas actuales, o politicas nacionales
planeadas, que son una gran amenaza especifica contra nuestra

habilidad de abordar la justicia para discapacitados.

LYDIA: Basicamente, todas, es la respuesta corta. Pero
especificamente, ahora hay un caso en camino a la Corte
Suprema, relacionado con el acceso educativo de un estudiante
autista. Este caso se basa en un distrito escolar que se relsa a
proporcionar ciertos servicios al estudiante. Los padres
demandaron al distrito, pero mientras tanto, probablemente
porque tenian cierto acceso a dinero, sacaron a su hijo del
sistema publico escolar y lo inscribieron en una escuela privada
qgue ofrece los servicios que querian que recibiera. Esta es otra
pieza del rompecabezas de la que hablaré en un momento. Y lo
qgue hicieron fue demandar al distrito escolar para que les dé un
reembolso. Para decir: “Porque no ofrecieron los servicios,
necesitan reembolsarnos por el costo de tener que inscribirlo en
una escuela privada”. Lo que el caso podria hacer es debilitar el
acceso de los estudiantes discapacitados a la educacion, si la
Corte Suprema decide que los estudiantes discapacitados y sus

familias no tienen el derecho de recibir reembolsos si deciden ir a
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una escuela privada. Pero mas complicado que eso es el servicio
que los padres realmente querian para su hijo. El servicio que
querian para su hijo es ABA, o un analisis conductual aplicado,
del cual usualmente se habla como el tratamiento cientifico mas
basado en la evidencia para tratar el autismo. No suena mal,
hasta que consideramos que casi todos los adultos autistas que
recibieron ABA ahora tienen trastorno de estrés postraumatico
como resultado. ABA es el nombre elegante que se le da a la
capacitacion conductual basada en la obediencia. Y los padres
demandaron por el acceso a este servicio porque la mayoria de
la gente piensa que ABA es el mejor tratamiento, la mejor terapia
Yy, por eso, es lo que todos los ninos autistas deben recibir, sin
pensar qué es realmente ABA, cual es su historia, la cual
también es la historia de la terapia de conversion. Y como esta
terapia es la parte central del caso, este podria resultar en que la
Corte Suprema ordene que todos los nifios, cuyos padres o
distritos escolares piensen que ABA debe aplicarse, reciban ABA

financiado. Esto complica las cosas.

Una decision legal que realmente podria ayudar a los
estudiantes discapacitados seria una en la que la Corte Suprema
reconociera que estos estudiantes deben recibir una
determinacion individualizada de necesidades, a las cuales ya

tienen derecho segun la ley IDEA de los anos 70. La Ley de
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Educacion para Personas con Discapacidades. Pero que la
determinacion con base en necesidades debe incluirse en las
responsabilidades de cobertura y fondos de un distrito escolar,
aungque esas necesidades sean extraordinarias, o que se
consideren atipicas, hasta para otros estudiantes con la misma
discapacidad. Porque todavia podria existir abuso, se podrian
manipular las politicas, pero no estableceria legalmente que los
distritos escolares deben pagar por esta terapia de 40 horas a la

semana recomendada para un nino de tres anos.

AUDIENCIA: [La presentacion] estuvo increible. Gracias. Mi
pregunta es: ¢ Tienes alguna idea sobre como hacer llegar esta
informacién a la prensa mas importante y algunos medios
tradicionales? Y también, cuando usas...cuando escucho la
palabra “basado en la evidencia” me da repulsidon, porque es
como seguridad. Es algo que se va a usar contra nosotros y
siempre se usa contra nosotros. Pero cuando, pero es... Lo que
nos cuesta mucho es, en el momento en que afirmamos nuestra
humanidad o quiénes somos, o algo asi, todos se ponen a la
defensiva y dicen: “Bueno, no podemos escuchar eso”. “Estas
atacando a alguien”. Voy a dar un ejemplo. En nuestro sistema
de discapacidades mentales aqui en Colorado, la manera como

la gente recibe servicios es con administradores de caso, hacen

74



algo que se llama una RFP, o solicitud de propuestas, y escriben
algo sobre la persona y la envian. Y luego los proveedores
deciden quién dara el servicio, lo que me recuerda a cOmo
vendian esclavos. No es... Esta tan normalizado. Y el abuso de
personas con discapacidades al final, ese tipo de explotacion,
esta tan normalizado que cuando se confronta, es casi como si
estuvieras loco. Te miran como: “; COmo estas...qué te pasa que
estas diciendo que algo esta mal con esto?” Porque, repito, tiene
que ver con alguien que dijo: “Bueno, nuestra intencién no era
mala”. No importa cual es la intencién. Son los resultados. Me
interesa saber cdmo tratar eso de manera que...tener un podio

para que la gente empiece a escuchar.

LYDIA: Me estas pidiendo que resuelva el capacitismo, lo
gue me gustaria poder hacer sola, pero no puedo. Lo que si
puedo decir es que, en mi experiencia como alguien que—
personalmente tengo un chingo de privilegios y vivo un chingo de
marginacion al mismo tiempo. Disculpen las malas palabras. Mis
estudiantes en Tufts tuvieron que escuchar mucho esto. Y lo que
esto significa para mi es que entiendo, como alguien que
también tiene muchos privilegios en la sociedad—tengo mucho
poder de cierta forma—por qué existe la necesidad de salir de
inmediato a la defensiva, al mismo tiempo que, como alguien que

ha vivido mucha marginacion, odia cuando alguien con mas

75



privilegio tiene de inmediato esa reaccidon conmigo. Si yo digo:
“Lo que dijiste es racista”. “Oh, yo no soy racista. No me
[etiquetes] asi”. Y yo digo: “Si, lo que dijiste sigue siendo racista
y necesitas escucharme”. Lo entiendo. Y la estrategia que me ha
sido util es incluir a alguien que si tiene el privilegio y hacer que
repitan lo que acabo de decir. Es realmente problematico en la
dinamica que expone, cuando la gente blanca lo dice, es mas
probable que la gente blanca les escuche. Cuando el hombre lo
dice, es mas probable que lo escuchen que a las mujeres y las
personas que no se conforman [a un género], etcétera. Pero
también es eficaz. Es usar la realidad del privilegio para
confrontar que esta persona no me va a escuchar. Y no necesito
gastar mi tarea emocional cuando la persona no me va a

escuchar.

Ahora, cuando lo llevas del nivel individual al nivel
organizacion, ¢jqué estas haciendo como organizacién? Los
cursos no van a funcionar. La muerte por PowerPoint tampoco
resolvera el capacitismo ni el racismo. Hablemos sobre el
prejuicio racial y las microagresiones por una hora con una voz
monotona, con diapositivas repletas de palabras. Todos terminan
dormidos, y luego, al dia siguiente, la gente blanca en la oficina
gue estan haciendo las microagresiones, las hacen otra vez, sin

un final anticipado ni cambio observable en su comportamiento.
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Mientras tanto, la gente de color en la oficina esta pensando:

“¢, Entonces este curso logré absolutamente nada?” PowerPoint
no resolvera las cosas, pero a veces la estructura de una
organizacion si. A veces un proceso interactivo ayudara a
cambiar la cultura. No sucede con solo una vez. Cuando trabajo
con organizaciones, les digo: “Pueden hacer una sesion
intensiva con efectos significativos, pero ahi no termina”. Es un
proceso continuo para confrontar: “; Como esta siendo racista
nuestra organizacion? Tenemos una persona latina en un puesto
gerencial. Estamos progresando, ¢cierto?” Eso en realidad es
una tactica distractora, y no significa que no estén siendo
racistas. Y poder confrontarlo, ya sea en asuntos de
discapacidad, de raza o cualquier otra cosa, significa a veces
enfocarse en el trabajo interno, y a veces incluir trabajo de la
comunidad. No es... No existe una sola solucion, y tienes que
aceptarlo. Si las demas personas en la oficina dicen: “Muy bien,
mencionaste que a veces podemos ser capacitistas, pero no
pensamos que realmente lo somos”. Si no se hace un
compromiso para cambiarlo, no se llegara a ningun lado. Tiene
que haber un compromiso. Y a veces eso significa decidir que no
vale la pena la labor emocional, y no lidiar con eso. Y a veces es:
“Es imperativo que lo hagamos y resolvamos”. Significa invertir y

hacerlo algo personal, la cual es una conversacion totalmente
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aparte, el usar el trauma de la gente marginada como una
herramienta técnica, lo cual no se debe hacer. Pero la gente
privilegiada igual tiene esa expectativa. Podemos hablar mas de

esto después.

AUDIENCIA: Gracias. Aunque estoy nerviosx, voy a decirlo
directamente. Pienso que te escuché decir que hay una
necesidad tanto de apreciar la diversidad cognitiva como, creo
gue te escuché decir, que existen las enfermedades mentales...
O quizas no dijiste eso, no sé. Entonces, me cuesta entender
qué se debe apreciar como diversidad cognitiva y qué debe
entenderse como enfermedad mental. Como alguien que no ha
sido diagnosticado y tratado por una enfermedad bipolar que
hace que—por ejemplo, mi colega o vecino—sea dificil. s Puedes

decir algo sobre esto?

LYDIA: Claro. Cuando hablo sobre la diversidad cognitiva o
neurodiversidad, me refiero mayormente a una realidad
bioldgica: que los cerebros de las personas son diferentes. No
conozco tu personalidad y no sé si piensas que tienes algun tipo
de discapacidad, pero estoy segurx de que nuestros cerebros
funcionan de forma diferente, aunque si la tengas. No somos la
misma persona. Hay cosas que tu cerebro hace bien
naturalmente, y cosas que hace mal. Cosas que mi cerebro hace

bien y hace mal, y cosas que nuestros cerebros hacen de forma
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diferente, pero sin distinguir si es mejor o peor. ¢ Tiene sentido
como punto de partida? Y luego, cuando hablo sobre—voy a
decirlo entre comillas—*“las enfermedades mentales”, lo digo
entre comillas porque la terminologia y el lenguaje es un territorio
muy disputado. Esa es otra conversacion de una hora que no
tendremos. Para lo que estoy usando ese concepto es para
resumir la coleccion de experiencias, estados mentales, etc. que
reciben esa etiqueta. O etiquetas que tienen la misma funcion.
Como la discapacidad psiquiatrica, o la salud mental, o los
problemas de salud mental, o cualquier otra etiqueta que usemos
para hablar de alguien. Ya sea que te guste o uses esa etiqueta
personalmente, formas parte de ese grupo, esa constelacion de
condiciones es lo que significa mas o menos ese concepto. Es
una manera complicada de evadir los problemas complejos
sobre el lenguaje. Y cuando me preguntaste: “Entonces, ;como
manejas una situacion en la que el estado mental de alguien—
cualquier que sea, su estado base o su estado en un momento
especifico—reconociendo que los estados mentales de todas las
personas no son estaticos, cambian. Como funcionas después
de que a tu pareja la matan violentamente probablemente no sea
igual que como funcionas otros dias. Si eso te pasara a ti, que
espero no suceda, pero como ejemplo, ¢ correcto? Tu estado

mental no sera el mismo.
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Asi que el estado mental general o estandar o especifico de
alguien... Esta creando una situacion en donde es dificil
interactuar. Eso no significa necesariamente que necesitas
componer a la persona. Es posible, por ejemplo, retroceder un
par de pasos. En el campo de la provision de servicios, es
reconocer la autodeterminacion y también la practicidad. Y
quiero ser muy especificx, cuando hablo de practicidad, quiero
decir, por ejemplo: Hay un estudiante en tu salén que tiene el
sindrome de Tourette y un tic verbal. El tic verbal del estudiante
esta distrayendo a los otros estudiantes en el salén. Eso no
significa que hay que componer al estudiante con Tourette, pero
significa que podria ser tu responsabilidad, si eres elle
profersorx, administradorx, crear un salén en el que todos los
estudiantes puedan participar, quizas no a su capacidad
maxima todos los dias, pero en donde no se aisla o segrega al
estudiante con Tourette. Pero en donde los otros estudiantes,
simultaneamente, por ejemplo, durante los examenes... Quizas
no contestan el examen en el mismo salén. Quizas el estudiante
con Tourette tiene permiso de salir cuando necesite tomar un
descanso porque tiene mas tics. Y, dependiendo de ese
estudiante en particular, trabajar con elle para desarrollar
consciencia de cuando, quizas necesite descansar, o cuando se

siente coOmodo haciéndolo.
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En la situacidon con un colega o vecino que quizas tenga
trastorno bipolar, quizas la persona no quiere recibir tratamiento.
Esa es su decision, esa es la autodeterminacion. Sin embargo,
no tiene el derecho, por ejemplo, si estad en un episodio
maniaco, de abusarte verbalmente. Y ese es un problema
diferente a si elige recibir o no recibir tratamiento por el
trastorno. Ahora, si tl o alguien mas estuviera trabajando con
esta persona como amigx, como trabajarx de apoyo, como
proveedorx de servicios, la manera como le tratas — ¢ cémo
podemos ayudarte a no abusar verbalmente? — puede tomar
en cuenta la forma en que ser bipolar afecta cobmo piensa esta
persona. Pero no tiene que significar: “Debes tomar este

medicamento”. ; Me explico? Espero que eso ayude.
NED: Aqui al frente.
AUDIENCIA: Hola, muchas gracias por tu platica. Siempre

me ha gustado cuando podemos poner las cosas en
perspectiva, de manera que incluya a todos los grupos. Y me
encanta la forma como hablaste sobre como el capacitismo
es... Estamos todos sufriendo por las presiones del
capacitismo, como con la carrera de ratas y cosas asi. Lo veo
como una manera de, como los hombres socializados estan
sufriendo del patriarcado y las personas blancas estan sufriendo

del racismo, obviamente de una forma menos amenazante para
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sus cuerpos. Pero es el mensaje en general, como una manera
de incluir a todos, en espacios en donde todas las personas son
capacitistas, seguir teniendo conversaciones sobre el
capacitismo, de manera que tomemos responsabilidad por lo
que esta pasando para examinar el capacitismo. Y me pregunto:
¢ existen recursos o tienes sugerencias para que todos los
grupos participen mas conscientemente en examinar o luchar

contra el capacitismo?

LYDIA: Yo me fijaria en los recursos del sitio web de Sins
Invalid: sinsinvalid.org. Son un proyecto de actuacion y cultural
fundado en centros por personas discapacitadas queery trans
de color. Tienen muchos recursos educativos en su sitio web.
También hay un sitio web llamado Kids As Self Advocates, que
tiene muchos recursos en un lenguaje mas sencillo, enfocado

en los ninos.
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Hay recursos en mi sitio web, el cual...No recuerdo

exactamente si es .com o .net, pero en uno de esos sitios web,
hay una lista de otros recursos para entender mas, pensar mas
y hacer mas sobre el capacitismo. Esa lista probablemente debe
expandirse un poco, pero soy conocidx por actualizar muy
despacio mi sitio web. Hubo un momento el ano pasado en
agosto en el que la lista de presentaciones proximas seguia
incluyendo septiembre de 2015, y esa ya no era una

presentacion proxima. Aunque la lista deba actualizarse.
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También puedes comunicarte conmigo y te puedo dar mas
recursos especificos. Para la gente que se dedica a organizar a
la comunidad o crear movimientos, hay un recurso llamado “26
Ways to Be in the Struggle — Beyond the Streets”, el cual se
enfoca en el capacitismo y la organizacion comunitaria. Y para
la gente que esta haciendo... ;Qué grupo es este? Pdnganse

en contacto conmigo. Les diré después.

AUDIENCIA: Hola Lydia. Muchas gracias por estar aqui, y
aumentar nuestra consciencia sobre esto en general. Muy
informativo y apreciado. Lo que mas me pregunto es sobre
nuestros sistemas de educacion, nuestras escuelas, nuestra
trayectoria — de educacion a carrera. ;Coémo podemos...?
¢,Cuales son tus sugerencias para trabajar con los distritos
escolares, universidades, todos los diversos grupos en los que
pienso, los padres que no estan preparados para lidiar con
estas cosas, y qué tipos de estandares inclusivos recomiendas
o tienen otros grupos que recomendarias para esas
organizaciones?

LYDIA: Dos comentarios: Uno es, creo fuertemente en la
necesidad de crear una trayectoria para personas
discapacitadas al campo educativo. Hay varias personas que
conozco que tienen diferentes discapacidades, que se han

dedicado a la educacién, ya sea ensefiando o0 como
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administradores, u ofreciendo servicios para discapacitados
como una profesion. Y, desafortunadamente, como la mitad de
ellas se vieron forzadas a dejar sus programas de postgrado.
Por el capacitismo. Muy irbnicamente. Pero necesitamos crear
esa trayectoria porque, aquellos que hemos vivido el sistema
como personas discapacitadas, podriamos estar en la mejor
posicion de cambiar como ensefiamos en nuestros salones. Lo
cual me lleva a mi segunda respuesta: Asi lo hice cuando
ensefé cursos rapidos en la escuela media, y cuando ensefé
por primera vez a estudiantes universitarios este otono pasado.
Voy a ensefar otra vez este otono, tanto a estudiantes de grado
como de postgrado, y algunos de los estudiantes de postgrado
estan estudiando educacion especial. Sera muy interesante.

Veremos cOmo va.
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LA COMUNICACION
SUCEDE DE
MUCHAS FORMAS.
TODAS SON
IGUALMENTE
VALIDAS Y
MERECEN
$ESPETO
PACIENCIA.

ELACCESO
MULTIMODAL
ACTUAL

Hablar

Ecolalia

Pero como disefié mi saldén es incorporando este principio
gue mencioné en...esta diapositiva, multimodalidad, en cdmo

enseno y en mi plan de estudios.

Por ejemplo, me han escuchado mencionar mucho hoy
sobre la imperativa de honrar la humanidad entera de alguien, y
que eso es lo que la interseccionalidad y la justicia para
discapacitados nos dicen que debemos hacer. En mi programa
del curso, los cursos de politicas de discapacidad y movimientos
sociales, selecciono a propoésito lecturas y videos que también
fueron hechos por y son sobre personas discapacitadas que

también son queer o trans, y/o personas de color.
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Hubo una lectura escrita por una persona discapacitada
blanca y heterosexual en el semestre entero. Y el proximo
semestre quizas no incluya esa lectura. No he decidido. Hay
una razoén por la que la inclui. Y ese es un aspecto del disefio
del plan de estudios. Si quiero que mis estudiantes piensen
sobre las voces que estan amplificando y las historias de quién
estan contando historias, yo desempeno un papel en eso, en las
historias que yo cuento, en quién invito como ponentes invitados
a mi clase. Para que tengan la oportunidad de vivir eso sin tener
que decirles: “resalten voces diversas en sus clases”. Bueno,

¢,coOmo se demuestra eso realmente?

AUDIENCIA: Necesitas los modelos, ¢ correcto? Por

supuesto.

LYDIA: Cuando pienso sobre lo que significa tener un salén
de clases accesible, estas son algunas de las politicas que usé.
Quizas no apliquen necesariamente a salones con estudiantes
mas pequenos, pero especialmente al crecer, a mis estudiantes
les permito tener sus laptops, tabletas o teléfonos moviles en el
salén. La regla es, no puede sonar. Tienen que silenciarlo. Y no
pueden jugar con videojuegos o imagenes que titilan porque
podrian causar un ataque epiléptico. Pero siempre y cuando
esté en silencio, pueden usarlo. Y hay un par de razones.

Numero uno, hay muchas razones especificas a la discapacidad
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que requieren que alguien tenga acceso a la tecnologia.
Numero dos, le ensefia a la gente a ser responsable. ¢ Por qué?
Algunos dicen: “; Por qué haces eso? Van a estar en Facebook
todo el tiempo”. Si estan en Facebook todo el tiempo, y no estan
poniendo atencion a la clase a propoésito, cuando no te vaya
bien, cuando te hagan preguntas o hagas la tarea, sera tu culpa,
porque estuviste en Facebook todo el tiempo y podrias haber
elegido no estarlo. Elegiste estarlo. Para otras personas, quizas
estar en Facebook y mirando las publicaciones, les ayuda a
mantenerse despiertos, porque no pudieron dormir cuidando a
sus hijos. O no pudieron dormir porque tardan tres veces mas
que otros estudiantes haciendo toda la tarea, y estan tratando
de ponerse al dia. Y si no estan mirando las publicaciones de
Facebook o Twitter, se dormirian. Prefiero que estén revisando

Twitter que durmiéndose.

Y el primer punto, que quizas alguien necesite la tecnologia
por razones de discapacidad... Algunos maestros y profesores
dicen: “No puedes tener [un dispositivo] tecnoldgico en el saldn,
a menos que sea para acomodar [una discapacidad]”. Suena
bien superficialmente, pero cuando lo pensamos, esto obliga al
estudiante con discapacidades a darse a conocer frente a toda
la clase como alguien con una discapacidad, porque ahora

todos sabemos por qué tiene su laptop, aunque no sepamos la
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discapacidad exacta, o a renunciar al acceso que necesita para
poder participar. Otra manera como manejé mi clase fue a
través de mi politica de tardanzas y ausencias. Esta politica fue:
Puedes llegar tarde, estar ausente o irte temprano. Es tu
decisiéon. Hay mas de un millon de razones, muchas de ellas,
pero no todas, relacionadas con la discapacidad, por las que
alguien no puede estar presente regularmente o todo el tiempo,
o por todo el tiempo que dura la clase. Y no necesitas mostrar
todo tu cuerpo o comprobar frente a mi por qué lo necesitas.
Toémalo por tu cuenta, y si vas a estar ausente muchas veces,
mandame un mensaje por correo electronico o video chat con
tus comentarios o notas sobre las lecturas, para que sepa que
estas usando el material. No tienes que estar presente
fisicamente para participar. Asi que, para mi, crear un salén
significa no solo crear el plan de estudios y acomodar [las
discapacidades], sino también permitir que las personas
aprendan de varias formas. Y tengo otros ejemplos si quieres

hablar después. Puedo compartirlos.

NED: Me temo que vamos a tener que terminar ahora. Por
favor acompanenme agradeciéndole a Lydia otra vez por su

platica inspiradora del dia de hoy.
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SERIE DE APRENDIZAJE SOBRE LA
EQUIDAD EN SALUD

iMuchas gracias por
acompanarnos!

Para obtener mas informacion,
por favor visita
www.coloradotrust.org

Dedicated to Achieving Health Equity for All Coloradans

Al principio de la proxima semana, publicaremos las
diapositivas de la presentacion en nuestro sitio web,
coloradotrust.org. Agregaremos el video del evento en un par de
semanas. Pueden suscribirse a nuestra lista de correo
electronico visitando nuestro sitio web para recibir informacion
sobre eventos futuros. El siguiente evento de la Serie de
aprendizaje sobre la equidad en salud sera el 4 de mayo con la
presentacion especial de lan Haney Lopez de la Facultad de
Leyes de Berkeley. Por favor visiten nuestro sitio web para
obtener mas detalles. Y ayudennos contestando una breve
encuesta cuando la reciban por correo electronico. Realmente

tomamos en cuenta sus comentarios cuando estamos
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decidiendo cOmo hacer mas valiosos estos eventos. Y, por
ultimo, los eventos realmente son un esfuerzo de equipo. Quiero
agradecer a todo el personal de The Colorado Trust por su
ayuda. También especialmente agradecer a Maggie Frasure por
encargarse de organizar la mayor parte del evento de hoy.
Gracias al personal del Exdo Event Center y, como siempre, a
la Fundacién Open Media por todo lo que hacen para que hoy
sucediera. Que tengan un gran dia y gracias por haber estado

aqui.
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