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ARTICULO / ARTICLE 157

“Nos temen porque somos Otro”: actitudes
hacia las personas con discapacidad en la Rusia
moderna

“They fear us because we are Other”: attitudes
towards disabled people in today’s Russia

Elena Nosenko-Stein’

RESUMEN El ndimero de personas con discapacidad en la Rusia postsoviética supera los
13 millones, pero hasta el momento se han realizado muy pocas investigaciones sobre
los procesos que se desarrollan dentro de este gran sector de la sociedad. El objetivo
de este articulo es abordar las diferentes nociones y estereotipos relacionados con la
discapacidad. Desde el abordaje metodologico de la historia oral se realizaron entrevistas
en profundidad a 11 hombres y 16 mujeres con discapacidad en tres regiones de Rusia,
ademas de seis entrevistas a expertos en Moscl y Nizhny Novgorod. También fueron
incorporados relatos sobre la experiencia de discapacidad publicados en Internet. El
analisis de estas fuentes muestra que la percepcion de las personas con discapacidad y de
la discapacidad en general es ambivalente e impacta en la percepcién de la discapacidad
y la autoidentificacion que tienen las propias personas discapacitadas que forman parte
de la sociedad rusa.

PALABRAS CLAVES Personas con Discapacidad; Percepcion Social; Investigacién Cua-
litativa; Rusia.

ABSTRACT Although the number of disabled people in post-Soviet Russia exceeds 13
million, research regarding many processes occurring within this large segment of the
society remains scant. The objective of this article was to examine the different notions
and stereotypes dealing with impairments. Using the qualitative approach of oral history,
in-depth interviews with 11 men and 16 women with disabilities were carried out in
three regions of Russia, as were interviews with six experts in Moscow and Nizhny No-
vgorod. In addition, accounts of disability experience published in online journals were
examined. The analysis of these sources shows that the perception of disabled people
and disability in general is ambivalent and impacts the perception of disability and self-
identification of disabled people who are also a part of Russian society.

KEY WORDS People with Disabilities; Social Perception; Qualitative Research; Russia.
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INTRODUCCION

El estudio de los problemas de las “per-
sonas discapacitadas” como fenémeno so-
cial se expandié ampliamente en la década
de 1960, sobre todo a partir de las obras cla-
sicas de Goffman y Allort"?. En la misma
época, crecieron los movimientos que apo-
yaban a las diferentes minorias, incluso a las
personas con discapacidad. A lo largo de las
Gltimas cuatro décadas, los estudios de dis-
capacidad se convirtieron en un campo aca-
démico interdisciplinario que incorpora a las
ciencias sociales, las humanidades, las artes
y la medicina, entre otras.

En [a ex Union de Republicas Socialistas
Soviéticas (URSS), los estudios sobre disca-
pacidad fueron realizados dentro del marco
del modelo médico, que considera a la dis-
capacidad como fenomeno de intervencion
clinica, como enfermedad o defecto que
deberia ser manejado a través del cuidado
médico. De esta manera se formé una im-
portante escuela de estudios de defectos
(actualmente pedagogia correctiva) para la
ensenanza de nifos/as con discapacidad. A
modo de ejemplo, la enseiianza y rehabili-
taciéon de ninos/as ciegos (tifologia), la ense-
fanza de ninos/as y adolescentes sordos/as
(surdologia) y la rehabilitacion de ninos/as
sordociegos/as (tifosurdologia) emergieron
como tendencias especiales en los estudios
de la discapacidad, y se han llevado a cabo
numerosas investigaciones interesantes en
estos campos. Sin embargo, los estudios en
discapacidad auin son incipientes en la Rusia
postsoviética, mas alla de algunas publica-
ciones interesantes sobre politicas sociales,
aspectos de discapacidad relacionados con
el género y otros temas similares®+,

Como campo interdisciplinario, los es-
tudios en discapacidad incluyen enfoques
y métodos que han sido aplicados en otras
ciencias sociales y humanidades, tales como
la antropologia sociocultural, la sociologia,
la psicologia, la historia, los estudios de fo-
Iklore, la etnografia y los estudios literarios.
Sin embargo, en la Rusia contemporanea
estas disciplinas nunca o casi nunca tocan

la discapacidad como fenomeno cultural, o
como un conjunto de problemas de perso-
nas con distintas deficiencias, discapacida-
des o defectos que involucran nociones tan
variadas como: enfermedad/salud; cuerpo
capacitado/discapacitado; empatia/agresion;
estereotipos y etiquetas asociados con dis-
tintos tipos de discapacidades (ceguera, en-
fermedades mentales); y la representacion y
autorepresentacion de personas con discapa-
cidad en la cultura popular, la literatura, los
medios masivos, las narrativas orales, etc.

Algunas estadisticas y definiciones

Segin los datos de la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS), las personas con
discapacidad constituyen una décima parte
de la poblacion mundial, es decir, unas 650
millones de personas®. A su vez, la OMS
afirma que, en 2011, aproximadamente 1-1,5
mil millones de personas contaban con algtn
tipo de discapacidad a nivel mundial”. Estas
estadisticas dependen del sistemade salud, los
criterios de registro de distintas deficiencias
y la situacion politica (guerras, conflictos,
hambrunas, etc.) en cada region. Hay ademas
diferentes maneras de definir discapacidad,
deficiencia o defecto. Adicionalmente, el alto
nivel de desarrollo que alcanza la medicina
en los paises occidentales también resulta
en discapacidad, ya que personas (incluso
bebés) que hace unas décadas hubiesen
fallecido como resultado de enfermedad o
trauma ahora sobreviven, y frecuentemente
con discapacidad.

Segun las estadisticas rusas oficiales, hay
alrededor de 12,9 millones de personas dis-
capacitadas registradas dentro de los grupos 1
y 29, Desde el periodo soviético, los grupos
de discapacidad en Rusia se definen segtn su
posibilidad de trabajo y no segtin la enferme-
dad o defecto, por lo que hay tres categorias
de discapacidad en general: grupo 1 (per-
sonas que no pueden trabajar o trabajan en
esferas limitadas, como personas ciegas que
pueden trabajar como masajistas o musicos);
grupo 2 (personas que solo pueden trabajar
en condiciones especiales, como en fabricas
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para personas discapacitadas, o que no pue-
den trabajar; quienes estan en este grupo reci-
ben pensiones mas bajas que los que estan en
grupo 1); y grupo 3 (personas que pueden tra-
bajar; en muchos casos este grupo se define
como temporario, por ejemplo, después de
sufrir un trauma, una persona discapacitada
puede recuperar su salud a lo largo de uno
0 varios anos y volverse “capacitada”). De
esta manera, las estadisticas rusas no tienen
en cuenta las personas con discapacidad del
grupo 3, es decir, las discapacidades relativa-
mente “menores”. Adicionalmente, quienes
no estan registrados como discapacitados por
las experticias médicas y sociales no figuran
en los datos estadisticos; algunas personas no
lo hacen porque no quieren perder un buen
empleo, otros no quieren invertir el tiempo
que lleva el tramite solo para percibir una pe-
quena pension. Algunos expertos creen que
hay 14 o hasta 15 millones de personas con
discapacidad en Rusia, a pesar de la politica
social de aumento de las restricciones, que di-
ficulta su tramitacion.

No solo son vagas las estadisticas, sino
que no existe una definicion general de dis-
capacidad que sea utilizada por organiza-
ciones internacionales o en la investigacion
académica. Segun la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad
de las Naciones Unidas, la discapacidad es la
consecuencia de defectos fisiologicos o fun-
cionales que resultan de la enfermedad, los
accidentes o similar®. La OMS diferencia “de-
ficiencias” (la falta de un aparato, disfuncion
o anormalidad fisiologico o mental), “minus-
valia” (dificultades en actividades o funciones
normales como resultado de una deficiencia)
y “discapacidad” (limitaciones en las activida-
des humanas resultantes de defectos innatos
o adquiridos)"?. Como resultado de esta falta
de uniformidad en la definicién, varias organi-
zaciones tanto a nivel nacional como a nivel
internacional presentan estadisticas diferentes.

Algunos abordajes y modelos

Desde la antigiiedad han existido diver-
sas nociones, etiquetas, estereotipos e incluso

miedos relacionados con las diferentes de-
ficiencias y las personas discapacitadas en
diferentes culturas. Estos incluyen nociones
con respecto a la amenaza que representa la
ceguera y hasta advertencias sobre su conta-
giosidad™" y la percepcion de personas con
discapacidad mental como peligrosas y so-
cialmente inaceptables"?. En las llamadas
“culturas primitivas” (pueblos que vivieron
0 aun viven en condiciones de economias
apropiativas), algunos defectos fisiologicos y
especialmente mentales se consideraban re-
sultantes de algln rasgo negativo de la per-
sona. A lo largo de los ultimos 50 anos, el
problema de la percepcién de la discapacidad
y las nociones sobre personas discapacitadas
en diferentes culturas y épocas ha sido explo-
rado ampliamente'/ 1314151617

La terminologia y las definiciones de
discapacidad dependen del abordaje dado
al fenédmeno. En el siglo XIX y la primera mi-
tad del siglo XX, el modelo médico de la dis-
capacidad era el mas difundido. Segun este
enfoque, la discapacidad es un problema
médico (enfermedad o trastorno funcional,
el resultado de trauma, etc.) que se deberia
manejar por medios médicos. Asi, la disca-
pacidad es siempre una tragedia, un trauma
personal y una experiencia personal anor-
mal. Es a partir de este modelo médico que
se genera un interés en el traumatismo en
varias culturas. Ain mas, dentro del marco
de este modelo, una persona discapacitada
es un individuo digno de lastima y debe
ser cuidado (por su familia, por la socie-
dad vy, especialmente, por las organizacio-
nes filantrépicas). Este y otros enfoques han
sido descritos detalladamente en la biblio-
grafia®®'®19, De esta manera, se puede ob-
servar una oposicion “discapacidad-salud”
tipica de este enfoque y la sociedad rusa en
general"?.

Durante los dltimos 50 anos ha predo-
minado un modelo social de discapacidad.
En este marco, la discapacidad es un cons-
tructo social; las instituciones sociales y los
contextos sociales generan dicho constructo
y crean numerosas restricciones para perso-
nas con discapacidad"®. Seglin este enfoque,
las personas discapacitadas son la parte mas
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discriminada de la sociedad, que es respon-
sable de su discriminacién. La socidloga rusa
larskaia-Smirnova enfatiza que la discapaci-
dad es el resultado de un acuerdo social y el
significado de este constructo depende de las
tradiciones, las diferencias sociales, el estatus
y cuestiones similares®?. En anos recientes,
este enfoque ha sido criticado en ocasiones
por no tomar en cuenta el contexto cultural
y hasta algunas realidades fisiolégicas y psi-
cologicas, como el dolor y la incomodidad
fisica y emocional®.

Hay ademas otros abordajes de la disca-
pacidad, aunque no siempre se mencionan.
Entre ellos se destacan el enfoque afirmativo
(positivo) que emergié como resultado de las
actividades creativas de las personas con dis-
capacidad, concentrandose en el valor de su
experiencia cultural y no en la tragedia y el
trauma. Segun este enfoque, la discapacidad
es una experiencia Unica de gran importancia
para una sociedad. Otros abordajes de la dis-
capacidad surgen de un enfoque legislativo
(de derechos humanos), un enfoque corporal
u otros apuntados a los derechos humanos
de personas con discapacidad y la represen-
tacion de sus cuerpos>1¢17.21  Sin embargo,
el enfoque sociocultural parece el mas com-
plejo y prometedor, combinando las ventajas
de otros enfoques. Segun este abordaje, una
sociedad es un sistema social y cultural que
incluye a las personas con discapacidad; las
experiencias y posibilidades de estas perso-
nas estan determinadas por cada sociedad en
particular®',

Algunos estereotipos de personas con
diferentes deficiencias son ampliamente
difundidos en las sociedades modernas, in-
cluyendo Rusia. Entre ellos se encuentran
las etiquetas de “inutiles”, “defectuosos”,
“cargas para la sociedad y sus familias”, con
frases como “que se queden en sus casas”
dirigidas a personas con discapacidad. Estos
estereotipos frecuentemente se propagan
a través de los medios masivos postsovié-
ticos!?223, Es por esto que este articulo se
centra en la representacion de la discapaci-
dad asi como en las autorepresentaciones
de personas discapacidades a través de sus
historias orales.

FUENTES Y METODOS

Este articulo es el resultado de la pri-
mera etapa de una investigacion sobre la
representacion de la discapacidad y de las
personas discapacitadas entre personas sin
discapacidad, ademas de la autorepresenta-
cion de este fendmeno en las personas que
tienen discapacidad en la Rusia contempo-
ranea. Esta primera etapa se llevo a cabo en-
tre febrero de 2014 y diciembre de 2016 en
Moscu, Nizhny Noévgorod y Ekaterimburgo
(grandes centros urbanos ubicados en las re-
giones de Volga y Ural). Las fuentes princi-
pales de esta investigacién fueron de campo:
los resultados de observacion participante
(principalmente en centros y organizaciones
para personas con discapacidad en Moscd,
la region de Mosct y Nizhny Névgorod), las
transcripciones de varias entrevistas realiza-
das a expertos (lideres y activistas de estas
organizaciones) y 27 entrevistas en profun-
didad a personas discapacitadas. Las entre-
vistas (que fueron grabadas y transcriptas)
se realizaron tanto personalmente, como a
través de Skype y correo electrénico. Los in-
formantes fueron localizados en los centros
de discapacidad a través de la técnica “bola
de nieve”, en la cual amigos y colegas reco-
mendaban a otras personas conocidas. Una
fuente adicional pero muy importante fue
Internet: las redes sociales (principalmente
Live Journal) y paginas web en las que per-
sonas con discapacidad escriben sus histo-
rias de vida o relatan episodios de sus vidas
que tienen que ver con la experiencia de
discapacidad. Se eligieron personas con di-
ferentes deficiencias y diferentes momentos
de ocurrencia de la discapacidad —innata,
repentina (después de los 18 anos de edad)
o de a poco (como resultado de una enfer-
medad o de las consecuencias distales de un
trauma)- entendiendo que todos los casos
con sus particularidades presentan la posi-
bilidad de que la personas con discapacidad
se sientan Otros.

En esta etapa se implemento6 un abordaje
cualitativo mediante el método de historia
oral, fructifero para el estudio de identidades
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culturales, problemas de comportamiento,
representacion y la diseminacion de nocio-
nes y etiquetas. El método de historia oral es
un tipo de entrevista en profundidad en la
cual el informante cuenta su historia, abar-
cando aspectos concretos de los problemas
de su propia experiencia. En este estudio,
dichos aspectos se relacionaron con la per-
cepcion de la discapacidad en general y la
propia discapacidad, incluyendo las actitu-
des de personas “capacitadas” 42520,

Entre los informantes, se encuentran
personas con discapacidades sensoriales
(ceguera, baja visién, baja audicién) y fisi-
cas (trastornos de la columna, enfermedades
del sistema musculo-esquelético humano).
Doce personas tenian discapacidades in-
natas o desde la infancia, mientras quince
experimentaron  discapacidad repentina
después de los 18 afos de edad (como re-
sultado de una enfermedad, accidente o
similar). Los 11 hombres y 16 mujeres in-
formantes tenfan entre 19 y 66 ainos de edad
y todos trabajaban, estaban buscando em-
pleo al momento de la entrevista, o eran
estudiantes. Adicionalmente, se realizaron
seis entrevistas con expertos en Moscu y Ni-
zhny Névgorod. Algunos fragmentos de las
historias de vida analizadas se tomaron de
Internet?72829 Se informé a todos los par-
ticipantes que, bajo la politica de confiden-
cialidad de la investigacién, sus entrevistas
se utilizarian anonimamente (todos los nom-
bres fueron cambiados) y que podian parar
la entrevista o negarse a responder a cual-
quier pregunta. No hay muestreos represen-
tativos en la investigacion cualitativa por lo
que no estaba indicada ninguna distribucion
especial entre las regiones, las edades o los
sexos; sin embargo, se utilizo el principio
de “saturacion teérica”, segun el cual el in-
vestigador recoge los datos suficientes para
su investigacion hasta el punto de que un
nuevo material no aporta informacion adi-
cional para el objeto de estudio®*2¢.

RESULTADOS

Otros para siempre

Muchas personas discapacitadas com-
parten estereotipos negativos respecto de li-
diar con la discapacidad. Frecuentemente,
intentan distanciarse de la discapacidad y de
las personas con deficiencias. Por ejemplo,
Larrisa G., que tenia 54 anos, baja visiéon y
deficiencia visual innata, era ex empleada de
un negocio y estaba sin trabajo al momento
de la entrevista, relato:

Nunca pensé que era defectuosa. Ves, en
mi familia nadie decia que era una per-
sona discapacitada, una persona defec-
tuosa. Mi madre me cri6é de tal manera
que nunca seria defectuosa. (Larissa G.,
Moscu, 2015)

Esta opinién es comuln entre personas
discapacitadas en Rusia. Difiere del enfoque
predominante en los paises occidentales, en
el cual las personas con discapacidad tienen
derechos y posibilidades iguales, que la so-
ciedad deberia usar para su mejor desarrollo.

En la investigacién sobre discapacidad
es necesario no solo diferenciar entre las de-
ficiencias o defectos (sensoriales, fisicas o
mentales) sino también entre los grupos de
personas discapacitadas. Como se mencioné
con anterioridad, la discapacidad en la URSS
y en la Rusia postsoviética estaba y esta es-
trechamente conectada con la posibilidad
de trabajar. Sin embargo, es muy importante
diferenciar entre personas con discapacidad
innata o personas que adquirieron la disca-
pacidad en su infancia y personas que ex-
perimentaron una discapacidad repentina
después de los 18 anos. Estas categorias de
personas discapacitadas implican diferentes
experiencias personales, sociales y cultura-
les, ademas de diversas nociones sobre la
discapacidad, en general, y su deficiencia, en
particular. A partir de las fuentes del estudio,
se pueden definir varios aspectos de la expe-
riencia personal percibidos por personas con
discapacidad.
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NOSENKO-STEIN E.

En todos los grupos y categorias se ob-
serva el sentimiento de alteridad, es decir,
que las personas se consideran muy diferen-
tes a otras personas supuestamente “norma-
les”. Al momento de la entrevista, Natalia
B. tenfa 28 anos y discapacidad innata (sin-
drome de Méniére, una enfermedad del sis-
tema musculo-esquelético humano), y eligio
no buscar el reconocimiento del Estado por
su discapacidad, no estaba casada, tenia es-
tudios secundarios, vivia con su madre en
Ekaterimburgo, y era musica. Su apodo en
las redes sociales era Djimbo Di, el nombre
que se utiliza en el resto de este trabajo. Se-
gun ella escribe en su diario en linea, “siem-
pre entendi que era un cuervo blanco y un
cordero azul. Siempre, en mi infancia, en la
escuela, en todos lados”?”. Esta expresion
particular, “cuervo blanco y cordero azul”,
afin a la nocién de oveja negra, demuestra la
fuerza de su sentimiento de otredad.

Cuidados y opresion

Las personas con discapacidades innatas
o desde la infancia frecuentemente cuentan
los “hipercuidados” que recibieron de sus pa-
rientes, especialmente padres que no creian
que sus ninos/as discapacitados/as pudieran
ni siquiera realizar tareas sencillas en el ho-
gar (“se va a lastimar con el cuchillo”, “va a
romper el vaso”).

Olga S. tenfa 48 afos, empez6 a tener
deficiencias visuales en su infancia, estaba in-
cluida en el grupo 1 de discapacidad, estaba
casada, no tenia hijos, trabajaba como masa-
jista y vivia en Moscu. Ella recordo:

Cuando era nina, de edad escolar, si
siquiera muy pequefna, mi madre me
decia “No toques el horno” o “No aga-
rres el cuchillo, haré todo yo misma”.
Cuando me casé no podia cocinar, lim-
piar el departamento, nada. Y cuando
empecé a hacer todo eso mis parientes
estaban sorprendidos: “Eres ciega, como
puedes hacer estas cosas?” (Olga S.,
Moscu, 2014)

Djimbo Di también escribié en su Live
Journal: “en mi infancia yo sufria constante y
permanentemente de hipercuidado”®”.

Olga G., que tenfa 42 anos y baja audi-
cion. Tenfa discapacidad desde los 9 anos.
Estaba incluida en el grupo 3 de discapaci-
dad, no estaba casada y vivia sola en Moscu,
donde trabajaba como disefiadora web,
relato:

Mi padre no estaba muy nervioso con
respecto a mi pero mi madre y mi
abuela se volvian locas, pensando qué
iba a hacer cuando estuviera sola. Repe-
tian: “No podés llamar a un electricista,
no podés hacer esto, no podés hacer lo
otro”. (Olga G., Moscu, 2014)

Este problema se ve reflejado en la ma-
yoria de las narrativas orales de personas con
discapacidad innata. Muchos lideres o acti-
vistas de organizaciones para personas con
discapacidad enfatizaban que muchos nifnos/
as con discapacidad (especialmente con de-
ficiencias severas como ceguera, sordoce-
guera, trastornos de la columna y similar) no
pueden realizar tareas elementales del hogar
y a veces ni pueden realizar su propio aseo
personal.

A veces, los ninos/as con deficiencias re-
lativamente “ligeras” como, por ejemplo, la
baja vision de Larissa G., son criados como
ninos/as “normales” y la palabra “discapaci-
dad” ni siquiera se menciona en la familia
para poder escapar de este estigma.

Olga B. tenia 56 anos, baja vision y es-
taba incluida en el grupo 2 de discapaci-
dad. Estaba casada y tenia dos hijos, vivia
en Moscl y era maestra de inglés. Segun
explico:

No, mis padres nunca hicieron hinca-
pié en mi deficiencia; me criaron como
una persona normal. Siempre me decian:
“Tienes que hacer todo, vas a hacer todo,
no te portes como una nifa lastimosa,
eres normal”. (Olga B., Moscu, 2015)

Este mismo tratamiento, a veces puede
encontrarse en familias con nifos/as que
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tienen deficiencias severas. Por ejemplo,
Elena N. tenia 37 afos, nacié con baja vision
y luego perdié la visién por completo, estaba
dentro del grupo 1 de discapacidad, estaba
casada, tenfa dos hijos, vivia en Moscu vy,
al momento de la entrevista, no trabajaba.
Conté que habia terminado la secundaria en
el pueblo de Aleksandrov (region de Vladi-
mir), luego asisti6 a la Facultad de Derecho
en la misma ciudad, y finalmente se recibio
en el Departamento de Derecho de la Uni-
versidad Estatal de Moscu. Hablando de las
actitudes de su familia hacia ella, dijo: “Mi
mama siempre decia, ‘sQué vas a hacer
cuando yo me muera? Tienes que hacer todo
td misma” (Elena N., Moscu, 2014).

Aislamiento y soledad

Estas actitudes y percepciones de un/a
nifo/a discapacitado/a como una criatura dé-
bil, indefensa y digna de lastima resulta fre-
cuentemente en su aislamiento del resto de
sus pares y, a su vez, en una sensacion de
soledad que puede durar anos. Estos/as ni-
fios/as suelen pensar que nadie los necesita
y hasta se sienten marginados.

Vladimir V., que tenia 42 anos y disca-
pacidad innata (trastorno del sistema mus-
culo-esquelético), no trabajaba y vivia con su
madre en Nizhny Névgorod, recordo:

Mi madre me dijo que cuando yo era
nino no se animaba a dejarme jugar
con los nifios normales. Entonces no fui
al jardin. No tenia amigos, siempre iba
de la mano de mi mamad. Y toda mi vida
me senti un paria. (Vladimir V., Nizhny
Novgorod, 2015)

Djimbo Di escribio:

En mi infancia, después de la muerte
de mi abuela que mantenia la casa, de
repente me quedé muy sola. Mi madre
queria escaparse de mi crianza y estaba
absolutamente consumida en su trabajo.
Con frecuencia viajaba por trabajo y me
dejaba con mi bisabuela que tenia 87 y

baja audicién, pero que estaba llena de
energia. Vivia con ella dos o hasta tres
semanas al mes y me sentia muy sola.?”

Descendiendo al inframundo

Las personas con discapacidades repen-
tinas, con frecuencia se consideran Otros
y ademdas “indtiles,” “defectuosos,” “mise-
rables”. Este sentimiento es especialmente
profundo luego del trauma o la enfermedad
que resulto en la discapacidad, dado que el
nivel de rehabilitacion social y psicologica
para personas con discapacidad en Rusia es
muy bajo. Algunas personas eligen llevar la
etiqueta toda su viva, mientras otras eligen
estrategias activas para superar el estigma.

Al momento de la entrevista, Maksim V.
tenia 37 anos, adquirio la discapacidad a los
32 afios como resultado de un accidente au-
tomovilistico y estaba en el grupo 1 de disca-
pacidad por su pardlisis vertebral. Antes del
accidente era un hombre de negocios, estaba
casado y tenfa una hija, no trabajaba y vivia
solo en Nizhny Névgorod. Recordo:

Al principio era muy dificil, era terri-
ble. No sabia vivir, si valia la pena
vivir. Pero mis amigos venian en ese
momento a apoyarme, mi esposa no
me habia dejado todavia. Ahora estoy
muy solo, me siento en una jaula de
hierro de la cual no me puedo liberar.
No tengo nada, salvo Internet, gracias a
Dios. Me ayuda, aunque no sé a quién
enviar mensajes. [...] Nadie se interesa
por mis problemas. A veces escribo car-
tas y las envio a correos electrénicos que
yo invento. Quizds alguien me conteste.
(Maksim V., Nizhny Novgorod, 2015)

Vladimir K. tenia deficiencia auditiva y
estaba en el grupo 3 de discapacidad des-
pués de haber perdido su audicion a los 44
anos como resultado de la influenza. Era pro-
fesor de quimica en una de las universida-
des de Moscu. Al momento de la entrevista,
Vladimir estaba casado y tenia un hijo, no
trabajaba y vivia mayormente en la cabana
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familiar en la region de Moscu. Fue entrevis-
tado via correo electronico:

Al principio me parecia que me iba a
volver loco. Todo —el trabajo, la familia,
los amigos— estaba seguro que todo eso
habia terminado. Nadie necesita a una
persona discapacitada. No puedo escu-
char nada, ni un audifono ayuda. Todo
el mundo tiene que escribir lo que me
quiere decir. De a poco me fui acos-
tumbrando a la situacion, pero ya no
podia ser docente. Ahora paso mucho
tiempo solo en nuestra cabaria, tenemos
un manzanar ahi y me gusta. [...] Esto
también es vida aunque es una vida muy
solitaria, vivo alejado de todo. (Vladimir
K., Moscu, 2014)

Compaiieros de la escuela y los
docentes

El sentimiento de alteridad, que los di-
ferencia de todos los demas, de las personas
“capacitadas”, con frecuencia se profundiza
durante los afos escolares, especialmente,
cuando ninos/as con discapacidad asisten a
escuelas inclusivas. Este sentimiento aparece
a menudo en las narrativas orales. Las per-
sonas con discapacidad suelen enfatizar que
este sentimiento fue influenciado por las ac-
titudes de sus compaiieros y, especialmente,
de los docentes. Se han descrito estas interac-
ciones complejas en la escuela en referencia
a nifos/as con varios trastornos, tanto fisicos
como mentales®®3", Las actitudes negativas,
como acoso o indiferencia hacia nifios/as con
discapacidad, sugiere la necesidad de recon-
siderar el rechazo de escuelas especiales en
la Rusia contemporanea en favor de una edu-
cacién inclusiva.

Por ejemplo, Elena N. asisti6 a una
escuela inclusiva y luego a una facultad, pero
sufrio las actitudes de los profesores:

Los docentes me percibieron de otra
manera. Algunos me ayudaron. Otros
hasta intentaban cuidarme a su manera:
“siéntate y no hagas nada, esto es dema-

siado dificil para ti”. Algunos me vieron
como una carga para ellos porque me
tenian que ayudar o prestarme especial
atencion. [...] Algunos hasta me dijeron:
“Dios te castigd por algo”. (Elena N.,
Moscu, 2014)

Djimbo Di también recordé sus anos
escolares:

En mi escuela siempre era un cuervo
blanco 'y un cordero azul. Nunca
hablaba con nadie si no habia motivo.
Simplemente confiaba en mi misma y
no buscaba ser “como todos los demas”.
Los maestros querian que me fuera de la
escuela y que estudiara en mi casa. Les
parecia que no valia la pena invertir su
tiempo en mi ya que no iba a estudiar ni
trabajar en ningun lado.?”

Algunos informantes, con discapacidad
tanto innata como repentina, se sienten suje-
tos a un tipo de “injuria injusta” que la vida,
Dios, la sociedad, o el destino les caus6. A
veces este sentimiento resulta en un odio ha-
cia sf mismos.

Olga G. cont6 de su “vida injusta” du-
rante la entrevista, a pesar de su buen trabajo,
departamento y salario:

Yo sé que soy defectuosa, fea [Olga es
una mujer atractiva] y yo tengo amigos
que son como yo, sordos. No puedes
imaginar su nivel intelectual, son idiotas.
[...]1 A veces intento mostrarles que no
soy tan idiota y fea como ellos. Quiero
ser como todos los demds, pero la verdad
es que soy igual de idiota y fea que ellos.

Tamara Cheremnova, de 58 afos de
edad, escribia literatura infantil, y tenia dis-
capacidad innata (paralisis cerebral). A los
seis anos, sus padres la llevaron a un orfa-
nato especial donde los médicos definieron
su enfermedad como “retardo mental se-
vero”. A pesar de esto, Tamara aprendio sola
a leer y escribir; luego —también sola- rindi6
el programa escolar obligatorio y empezo6 a
escribir libros infantiles. El diagnéstico de
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“retardo mental” fue rescindido. Ahora sus
libros estan traducidos a numerosos idiomas.
Ella vive en el instituto especial para perso-
nas con discapacidad N° 2 en la ciudad de
Novokuznetsk®®. Escribe:

Al principio no queria contactarme con
nadie. A la noche mordia la almohada,
me odiaba a mi misma, a mi pardlisis
cerebral. Por este terrible enfermedad
mis brazos y piernas no funcionaban
bien y ademds habia recibido ese diag-
nostico injusto y ofensivo: jme acusaban
de ser mentalmente defectuosal!®® [énfa-
sis anadido]

Después de la escuela

Después de terminar la escuela muchos
informantes siguieron su educacién en ter-
ciarios o universidades. En este periodo la
autopercepcion y la autorepresentacion de
personas con discapacidades innatas suele
cambiarse. Si se comparan las actitudes ha-
cia estas personas entre escuelas y universi-
dades podemos ver que los estudiantes con
discapacidad normalmente interactéian bien
con sus profesores pero, al mismo tiempo, no
tienen contacto con estudiantes “normales”.
Como resultado siguen sintiéndose Otros.

Vladimir Z., tenia 54 afos y deficiencia
visual, estaba en el grupo 2 por una disca-
pacidad que adquirié a los 14 aios después
de una enfermedad. Primero asistié a una es-
cuela inclusiva, luego a una escuela especial.
Al momento de la entrevista era profesor de
historia en una escuela especial de Moscuq,
estaba casado y tenia dos hijos. Recordo:

En la universidad me sentia mas cémodo
que incluso en la escuela. No tuve proble-
mas con profesores, ellos entendian mi
discapacidad. Una o dos veces a alguien
le costé entender que yo no podia leer
el pizarrén o algo asi. Pero simplemente
explicaba y entendian. [...] Respecto a los
estudiantes, la situacion era peor. Nadie
dijo ni hizo nada malo, no. Pero eran
indiferentes, no me prestaban atencion y

me sentia, bueno, muy excluido. (Vladi-
mir Z., Moscu, 2014)

Maés alla de las discapacidades y las difi-
cultades resultantes, muchos de los informan-
tes se graduaron de buenas universidades o
lograron buenas carreras profesionales. Sin
embargo, muchos de ellos, especialmente
quienes habian asistido a instituciones espe-
ciales, tenfan sentimientos de “anormalidad”
que relacionaron con la discapacidad. Por
lo tanto, siguieron sintiéndose (y siguieron
siendo) estigmatizados.

Por ejemplo, Bayramkis A., que tenia 54
anos, deficiencia visual innata y estaba den-
tro del grupo 2 de discapacidad, habia ido
a una escuela especial para nifos/as con
deficiencia visual en Daguestan, luego a un
terciario médico para personas con discapa-
cidad visual en Kislovodsk. Al momento de
la entrevista, era masajista y vivia en Moscu,
tanto su marido como su hijo habian falle-
cido. Bayramkis conto:

Cuando era joven y habia empezado
a trabajar me sentia constantemente
defectuosa, me daba verglienza mi baja
vision. Creo que me senti asi porque
viviamos en un terciario especial en Kis-
lovodsk y todo el mundo ahi tenia dis-
capacidad visual. Ahora los estudiantes
del terciario vuelven a sus casas los fines
de semana, pero nosotros viviamos ahf
hasta en las vacaciones, a veces aun
en las vacaciones de verano. No tenia-
mos nada de comunicacién con otras
personas, viviamos en el mundo sepa-
rado. Después me quedé dos afnos mds
en el terciario de Kislovodsk. Entonces
durante 12 anos vivi en un mundo en
el que todos tenian discapacidad visual.
Cuando me fui de ese mundo y empecé
a trabajar, siempre me sentia discapa-
citada, me sentia mal, avergonzada.
Siempre entendia que era discapacitada,
defectuosa. (Bayramkis A., Mosct, 2014)

Esta actitud hacia la discapacidad tam-
bién es comun entre informantes con dis-
capacidades repentinas como el conocido
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escritor y activista Aleksey Grafov, quien se
volvio ciego durante su carrera universitaria.
En sus trabajo describe que de repente com-
prendié que su discapacidad era para siempre
y que ahora era una persona discapacitada®.

El trabajo y actitudes hacia la
discapacidad

Casi todos los informantes advirtieron
que cuando intentaban buscar un empleo
sufrian de diferentes formas de discrimina-
cion. A veces, los informantes hasta inten-
taban mantener sus defectos en secreto, no
llevaban sus lentes o audifonos, no tenian
los anteojos puestos en la entrevista, etc. Ex-
plicaron que era muy importante portarse
“como personas normales” durante la entre-
vista y en las primeras semanas en su trabajo
para que sus empleadores entendieran que
podian hacer todo “como una persona nor-
mal” y se acostumbraran a sus deficiencias.
Este comportamiento refleja el abordaje de la
discapacidad que Garland Thompson define
como lo “normato”, o la perspectiva de per-
sonas “capacitadas” respecto de todo lo rela-
cionado con la discapacidad y las personas
discapacitadas; esta perspectiva “normata” es
tipica de personas supuestamente “normales”
que aplican sus nociones, su formas de ver
y su politica a personas con discapacidad®?.

Muchos informantes ademas enfatiza-
ron que durante sus carreras profesionales
fueron discriminados por sus discapacidades
(sus empleados y colegas no creian que per-
sonas discapacitadas podian trabajar como
“gente normal”). Vera Z., al momento de la
entrevista tenia 62 anos, deficiencias visuales
y auditivas y estaba dentro del grupo 2 de
discapacidad. Estaba casada y tenia un hijo.
También era psicéloga y trabajaba en un cen-
tro de investigacién en Mosci como Jefa de
Departamento. Ella menciono:

Siempre supe que el director de mi cen-
tro y de otros creen que no puedo tra-
bajar como una persona normal. Por
supuesto, no me lo dicen. Pero nunca
me ascendieron como miembro del

Consejo Académico, aunque tengo
muchas publicaciones. Mi carrera —si se
puede hablar de la mia como una carrera
en investigacion— no fue muy exitosa.
Si, me ascendieron a Jefa de Departa-
mento. Pero para ese entonces ya tenia
60 anos, no tenia energia para trabajar
como jefa. Cuando tenia 50, tenia ener-
gia, ideas. Queria organizar el trabajo
de este Departamento. Ahora solo estoy
cansada, no tengo mds energia. Pero no
me ofrecieron el puesto antes. (Vera Z.,
Moscu, 2014)

Olga S., que tenia 58 anos, deficiencia
visual de su infancia y estaba dentro del
grupo 1 de discapacidad, trabajaba como
masajista, estaba casada y no tenia hijos, y
vivia en Moscu, también dijo:

Cuando era joven me ofrecieron formar
para de un terciario médico para ense-
Aar distintos métodos de masaje, distin-
tos tipos. Habia terminado el terciario
en Kislovodsk, es muy bueno. Pero algo
pasé y no me invitaron. Alguien me dijo
que simplemente no querian contratar
a una persona ciega. Hace un ano un
amigo me preguntd si queria ensenar. Le
conteste: “No, ahora estoy cansada, ya
no tengo la energia, ahora no quiero ese
trabajo.” Cuando era mds joven queria
trabajar y lo podia hacer muy bien pero
nadie creia que podia ser docente. (Olga
S., Moscu, 2015)

Algunos informantes recordaron que sus
empleados o colegas llegaron a insultarlos
cuando querian avanzar en sus carreras pro-
fesionales. Larissa G. queria un mejor trabajo,
y recordo6 que su colega le dijo: “Estds ciega,
scomo vas a hacer el trabajo? No puedes, tie-
nes que seguir trabajando aca” (Larissa G.,
Moscu, 2015).

Las personas discapacitadas no sienten
estas actitudes prejuiciosas en las organizacio-
nes especiales para personas con discapaci-
dad que sobreviven desde la época soviética.
Sin embargo, es muy dificil tener éxito en
estas organizaciones: lo sueldos son bajos,
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es dificil ascender y, ademas, el numero de
puestos disponibles esta decreciendo.

Miedo e indiferencia

El motivo general de las narrativas orales
de las personas discapacitadas tiene que ver
con la indiferencia del mundo, o mas espe-
cificamente, de la gente con respecto a los
problemas de las personas discapacitadas.
Por ejemplo, Anton P., que al momento de
la entrevista tenia 33 afos, deficiencia visual
innata y estaba dentro del grupo 1 de disca-
pacidad. Se recibi6é de la Universidad Esta-
tal de Moscu y ahora trabaja como director
de una empresa comercial. Vivia en Moscu
y no estaba casado. Hizo un comentario so-
bre las personas ciegas en Rusia, pero podria
extenderse a las personas discapacitadas en
general: “Sabemos que en este pais todo el
mundo siente lastima por una persona ciega.
A veces también se la puede admirar” (Anton
P., Moscu, 2015).

Anton hace referencia a los programas
en los medios masivos sobre los “logros” de
las personas discapacitadas, como atletas pa-
ralimpicos, cantantes y similares. Al mismo
tiempo, la opinion publica no se interesa por
las vidas cotidianas de personas con disca-
pacidad, la gente no sabe nada de ellas y los
medios apenas tocan el tema. Entonces la
“lastima” es esporadica y puede ser danina.

Vadim E., que tenfa 28 anos, deficiencia
visual innata y estaba dentro del grupo 1 de
discapacidad, se recibi6 de la Universidad de
Psicologia de Moscu, no trabajaba y no es-
taba casado, conto:

Una vez estaba esperando a un amigo
en la calle. Estaba cerca de una boca
de subte y sostenia una lata con agua
mineral en la mano. De repente, alguien
tiré una moneda en la lata. Puedes ima-
ginar, jpensé que estaba pidiendo! ;No
se dio cuenta que llevaba buena ropa,
que estaba limpio, que solo estaba
parado esperando? Arruind mi agua, por
supuesto. (Vadim E., Moscu, 2014)

Estas actitudes hacia personas con dis-
capacidad como pobres, que mendigan o
piden limosnas, indefensas, etc., es tipico
en muchas sociedades y culturas. Por ejem-
plo, la imagen de una persona ciega como
mendigo/a es ampliamente difundido en la
cultura inglesa™™.

En algunos casos, los informantes habla-
ron de prejuicios y miedos que sienten las
personas “normales” al entrar en contacto
con personas con discapacidad. Estos no son
miedos del comportamiento no socialmente
aceptable asociado con personas con trastor-
nos mentales"? o nociones de la contagio-
sidad de la deficiencia, como se mencioné
anteriormente con respecto a la ceguera”.
Los informantes enfatizan que las perso-
nas frecuentemente tienen miedo de perder
tiempo en ayudar a una persona con disca-
pacidad y que temen que la persona disca-
pacitada vaya a romper algo, caerse o algo
similar, y que llevaria tiempo y energia tener
que ayudarla. Elena N. mencioné:

Siempre me parecié que nos temen. No
nos conocen y tienen miedo. Piensan:
“por ahi voy a tener que gastar tiempo o
algo asi en esta persona discapacitada”.
Me da la impresion de que tienen miedo
de lo que les podria pedir. Quizas seria
una carga y entonces intentan evitarme,
siempre lo senti asi. (Elena N., Moscu,
2014)

Frecuentemente, las personas que quie-
ren ayudar no saben qué hacer y les da
vergiienza. Valentina M. tenia 51 anos, dis-
capacidad repentina (esquelética) y estaba en
el grupo 2 de discapacidad. Era maestra vy,
al momento de la entrevista, trabajaba en la
casa, estaba casada, tenfa un hijo y vivia en
Moscu. Ella relato el siguiente incidente:

Una vez estaba yendo a algin lado en
tranvia. Yo camino con dos bastones
especiales y es muy dificil subir las esca-
leras del tranvia. Pero mas dificil ain
es bajar. El tranvia par6 e intenté salir.
Era muy dificil, incémodo y hasta dolo-
roso para mi. Nadie me ofrecié ayuda.
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Finalmente, una chica joven se acercé
y me ayudd. Después me dijo que ella
tenia miedo de lastimarme, y que no
sabia qué hacer. (Valentina M., Mosc,
2016)

Como resultado de estos miedos, se ob-
serva una evasion publica y personal de las
personas discapacitadas.

CONCLUSIONES

Estos miedos, la evasion y los comporta-
mientos prejuiciosos hacia las personas dis-
capacitadas tienen sus raices en los tiempos
antiguos. Son miedos de los Otros, desco-
nocidos y posiblemente peligrosos. Sin em-
bargo, estos miedos y actitudes evasivas son
tipicas también de las culturas modernas"”;
por ejemplo, Bolt analiz6 apuntes sobre la
contagiosidad de la ceguera que existieron
en el siglo XX, Estas actitudes prejuiciosas
son el resultado de la estigmatizacion de la
discapacidad y de las personas discapacita-
das, tal como se desarrollo en el texto arriba.
Ademas, son la consecuencia de un punto de
vista “normato” en el que las personas con
discapacidad siguen siendo Otros®? pero sus
problemas los resuelven las personas “capa-
citadas”, “normales”. En los contextos sovié-
tico tardio y postsoviético, estas actitudes se
generaron a partir del concepto del cuidado
social de personas discapacitadas que fre-
cuentemente estaban muy enfermas e inde-
fensas, como las personas con discapacidad
mental??. Los académicos enfatizan que es-
tas actitudes resultaron no solo en actitudes
negativas hacia personas discapacitadas sino
una subestimacion del rol de las personas con
discapacidad en la sociedad y hasta la nega-
cion de su existencia, formulada en la frase
célebre “no hay invalidos (personas discapa-
citadas) en la URSS”®. En el periodo postso-
viético, personas con diferentes deficiencias
todavia son percibidas como “inutiles”, “una
carga para la sociedad”, y en este estudio
se mostro que las personas discapacitadas

a veces comparten estos estereotipos. Estas
nociones estan parcialmente arraigadas en
el contexto historico: las actitudes hacia las
personas discapacitadas en la cultura rusa del
pasado®? las hacian ver como miserables, el
resultado de los pecados de sus padres. En
la época stalinista de la URSS, las personas
discapacitadas se consideraban “inutiles”
porque no podian trabajar como personas
“normales”®33%, Mas alla de todos los cam-
bios y transformaciones que tuvieron lugar
en la Rusia del siglo XX, algunas de estas
nociones aun existen, de tal manera que se
puede sentir pena por una persona discapa-
citada, pero no tener ningtin deseo de tener
contacto o ni siquiera verla, salvo en los ca-
sos especiales de sus “logros increibles”.

Los medios masivos promueven estas
actitudes; un responsable de una organiza-
cion en Nizhny Noévgorod afirmé que no
podia acordarse de ninglin programa televi-
sivo o radial en muchos afos que tuviera que
ver con los problemas reales de las perso-
nas discapacitadas. Las organizaciones para
personas con discapacidad que sobreviven
desde la época soviética no cuentan con los
fondos suficientes para mejorar la situacion.
De a poco, estas organizaciones se van con-
virtiendo en clubes para las personas disca-
pacitadas y tienen muy pocos recursos. No
pueden y no intentan luchar por los derechos
de las personas discapacitadas con respecto
a la discriminacién que enfrentan en campos
diversos, como la educacioén, y el empleo,
una situacion tipica en algunos estados posts-
oviéticos®”. Tampoco pueden mejorar las ac-
titudes ambivalentes o hasta negativas acerca
de las personas discapacitadas en la socie-
dad rusa como, por ejemplo, sentimientos de
miedo e indiferencia. En muchos casos estas
organizaciones simplemente promueven la
“admiracion de logros”, llevando adelante
concursos y muestras de dichos “logros”.
Como resultado, la evasién es una reaccion
tipica a las personas discapacitadas en la Ru-
sia postsoviética. Como pudimos constatar,
estas actitudes afectan la autopercepcion y la
autorepresentacion de las personas discapa-
citadas e impiden su integracion.
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