
Resumen

Estudio documental que revisa investigaciones sobre la rela-
ción discapacidad y cultura.
Objetivos: 1. caracterizar los artículos publicados en ba-

ses de datos internacionales desde 1997 hasta el primer trimes-
tre de 2007 que consideraban la relación discapacidad y
cultura; 2. identificar las tendencias investigativas a partir de
los artículos encontrados.

Metodología: búsqueda sistemática en las bases de
datos: Proquest, Ebsco, Science direct, Medline, Lilacs,
Index, Wilson Web y Ovid. Se seleccionaron 31 artículos co-

rrespondientes a resultados de investigaciones y revisiones
de literatura.

Resultados: el número de artículos encontrados sugiere
que la investigación en esta temática es aún incipiente. En las
categorías temáticas se encontró: 54,85% corresponden a in-
fluencias culturales en la experiencia de familias y cuidadores
de personas con discapacidades, 19,35% a estigma y discapaci-
dad, 9,67% a servicios de salud y rehabilitación en discapaci-
dad, 6,45% a creencias de los padres sobre la discapacidad,
6,45% a discapacidad en adultos mayores y 3,22% a educación
de niños con discapacidad. El 61,2% de los estudios tienen un
enfoque cualitativo, el 22,5% son cuantitativos y el 16,1% co-
rrespondieron a revisiones de literatura. Los hallazgos mues-
tran cuatro categorías principales: percepción cultural de la
discapacidad, percepciones y creencias de la naturaleza de la
discapacidad, rol de los padres y las familias en la discapacidad
y relación con los servicios de salud.

Consideraciones finales: se requieren más investiga-
ciones en discapacidad y cultura desde la mirada de diversas
disciplinas que incluyan contextos latinoamericanos que apor-
ten a la comprensión integral de las personas en situación de
discapacidad de todas las edades y grupos sociales.

Palabras clave: evaluación de la discapacidad, personas con
discapacidad, cultura, investigación. (Fuente: DeCS BIREME).

Abstract

Documentary study that reviews research on the disability -
culture relation.
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Objectives: 1. to qualify all articles published in databa-
ses since 1997 until the first quarter of 2007 that considered the
disability – culture relation; 2. to identify research trends ba-
sed on articles found.

Methodology: systematic search of databases: Proquest,
Ebsco, Science direct, Medline, Lilacs, Index, Wilson Web and
Ovid. 31 articles were selected corresponding to research re-
sults and literature reviews.

Results: the number of articles found suggests that re-
search on this subject matter is just beginning. In the subject
matter categories we found: that 54,85% correspond to cultural
influences in the experience of families and caregivers of disa-
bled people, 19,35% to stigma and disability, 9,67% to health
services and rehabilitation in disability, 6,45% to parents’ be-
liefs on disability, 6,45% a disability in older adults and 3,22%
to education of children with a disability. 61,2% of the studies
have a qualitative approach, 22,5% are quantitative and 16,1%
correspond to literature reviews. The findings show four main
categories: cultural perception of the disability, perceptions
and beliefs on the nature of the disability, role of parents and
families in the disability and relation with health services.

Final considerations: more research is required on di-
sability and culture from the view of several disciplines which
should include Latin American contexts that contribute to the
integral understanding of disabled people of all ages and social
groups.

Key words: Disability Evaluation, Disabled Persons, Culture,
Research.

Resumo

Estudo documental que revisa pesquisas sobre a deficiência e
a cultura.

Objetivos: 1. Caracterizar os artigos publicados em bases
de dados internacionais desde 1997 até o primeiro trimestre de
2007 que consideravam a relação deficiência-cultura; 2. Iden-
tificar as tendências pesquisadoras com base nos artigos en-
contrados.

Metodologia: busca sistemática nas bases de dados:
Proquest, Ebsco, Science Direct, Medline, Lilascs, Indez, Wil-
son Web e Ovid. Escolheram-se 31 artigos correspondentes a
resultados de pesquisas e revisões bibliográficas.

Resultados: do numero de artigos encontrados de-
preende-se que a pesquisa sobre o tema ainda é incipiente.
Nas categorias temáticas encontrou-se o seguinte: 54,85% co-
rrespondem a influências culturais na experiência de famílias e
cuidadores de pessoas com deficiências; 19,35% a estigma e de-
ficiência; 9,67% a serviços de saúde e reabilitação de deficien-
tes; 6,45% a crenças dos pais sobre a deficiência; 6,45% a
deficiência em adultos maiores e 3,22% a educação em crianças
com deficiência. 61,2% dos estudos têm uma abordagem quali-
tativa, 22,5% são quantitativos e 16,1% corresponderam a re-

visões literárias. Os resultados mostram quatro categorias
principais: percepção cultural da deficiência, percepções e
crenças da natureza da deficiência, rol dos pais e as famílias na
deficiência e relação com os serviços de saúde.

Considerações finais: são necessárias mais pesquisas
sobre deficiência e cultura desde a perspectiva de várias disci-
plinas que incluam contextos latino-americanos voltados para
contribuir à compreensão integral das pessoas em situação de
deficiência de todas as idades e grupos sociais.

Palavras chave: Avaliação da Deficiência, Pessoas com Defi-
ciência, Cultura, Pesquisa.

INTRODUCCIÓN

La población mundial, en la actualidad, corresponde a
5.000 millones de habitantes (1) y se encuentra confor-
mada por personas de diversas razas y etnias que deno-
tan diferencias en los rasgos, color de piel, idioma,
herencia y bagaje cultural, los cuales constituyen a su vez
diversas culturas con cosmovisiones y significaciones
distintas frente a la salud, la enfermedad, la muerte y la
discapacidad (2-4). No en vano se considera el siglo XXI

como la era de la diversidad (5). La cultura atribuye de-
beres y derechos a las personas en una sociedad (6-7); así
a las personas en situación de discapacidad se les esta-
blece un estatus y unos roles de acuerdo con los significa-
dos prevalentes.

La discapacidad es un fenómeno que afecta al 10%
de la población mundial (8). En los países que se encuen-
tran en conflicto esta cifra aumenta al 18% del total de la
población. En Latinoamérica se reportan 85 millones de
personas con discapacidad, de las cuales el 2% no tienen
respuesta a sus necesidades básicas. Para el caso de Co-
lombia el censo poblacional realizado a finales de 2005
reportó que el 6,3% de la población colombiana presenta
alguna limitación permanente. Estas cifras correspon-
den al 6,5% en los hombres y 6,1% en las mujeres. Las li-
mitaciones aumentan con la edad: se presenta el 60% de
esta condición a partir de los 40 años (9).

De acuerdo con estas estadísticas y el conocido enve-
jecimiento poblacional, se puede prever que en el futuro
cercano habrá más personas en situación de discapacidad
y por ende las sociedades deben asumir los costos econó-
micos, políticos y sociales de la situación porque se tras-
ciende del efecto de la discapacidad en el mundo
individual y pasa a tener un significado, una distribución
de derechos y deberes, de estigma o aceptación de

DISCAPACIDAD Y CULTURA: DESAFÍO EMERGENTE EN INVESTIGACIÓN



acuerdo con la atribución cultural dada en el interior de
las culturas.

La relación entre cultura y discapacidad es impor-
tante si se tiene en cuenta que el constructo discapacidad
se define a través de las experiencias sociales y físicas de
las personas dentro de una cultura (10). De esta manera
en las culturas existen creencias y valores alrededor del
cuerpo expresados en comportamientos, pensamientos y
modos de actuar frente al cuerpo considerado “imperfec-
to” o “dañado”. Esto no es otra cosa que la percepción
cultural que se tiene del cuerpo y por ende del cuerpo que
se encuentra discapacitado. Esta percepción cultural
trasciende los aspectos médicos y biológicos del cuerpo
para convertirlo en el instrumento más utilizado por las
personas para simbolizar y significar; es el instrumento
mediador de las relaciones sociales (11).

Las influencias culturales sobre las percepciones de
discapacidad se encuentran enraizadas en las formas de
lenguaje que se utilizan para referirse a las personas con
discapacidad (10). Estas formas de lenguaje, según el
grupo cultural, encuentran variaciones que van desde el
término “minusválido”, “retardado”, “idiota” hasta califi-
cativos que aparentan ser menos agresivos como el de
“personas especiales” o “personas diferentes”, lo cual de
cierta manera muestra una forma de pensamiento y una
manera de ver y actuar frente a las personas en situación
de discapacidad. En los trabajos realizados en el Grupo
de Investigación de Cuidado Cultural de la Salud con per-
sonas ancianas en situación de discapacidad, se ha encon-
trado que la atribución dada a la situación de discapacidad
entraña poderosas consecuencias en las formas como las
personas aceptan o rechazan la atención en salud o los
tratamientos y movilizan los recursos individuales, fami-
liares y comunitarios (12-16).

El concepto de discapacidad está inmerso en una
sociedad y en una cultura occidental, por tanto ha sido
social y culturalmente construido, ha evolucionado du-
rante más de 20 años en cabeza de la Organización Mun-
dial de la Salud (OMS), que actualmente la define como
“un término genérico que incluye déficits, limitaciones
en la actividad y restricciones en la participación. Indica
los aspectos negativos de la interacción entre un indivi-
duo (con una condición de salud) y sus factores contex-
tuales (factores ambientales y personales)” (1). Este
término ha sido acuñado con el fin de conocer y esta-

blecer un lenguaje unificado y estandarizado para la
prestación de los servicios especializados de salud, bie-
nestar, la defensa de los derechos de estos grupos y con el
objetivo de describir y comparar la salud de la población
dentro de un contexto internacional (17).

De otro lado, en la relación cultura-discapacidad
se han generado subculturas de personas con discapa-
cidades que han desarrollado una red de significados
la cual se refiere al discurso compartido que permite a
las personas funcionar y comunicarse de forma social.
Un caso es el de la subcultura de las personas con pér-
dida auditiva, que da a los individuos una forma de
identidad expresada en una manera particular de len-
guaje y les permite relacionarse con personas con simi-
lares necesidades psicosociales (18).

Si se tiene en cuenta que los individuos nacen, ha-
cen parte y se desarrollan en el interior de una cultura
particular, es necesario reconocer también que el con-
cepto de discapacidad que manejan las personas que se
encuentran en situación de discapacidad y aquellas
que los rodean se encuentra creado y definido dentro
de cada cultura, por lo tanto son importantes las expe-
riencias sociales y físicas de las personas de una
cultura.

El trabajo investigativo con personas ancianas en
situación de discapacidad y pobreza desarrollado en el
grupo de Cuidado Cultural de la Salud de la Universidad
Nacional de Colombia motivó este estudio que puede
ser usado por los diversos profesionales de la salud para
comprender la influencia de la cultura en la experiencia
de la discapacidad, la necesidad de investigar en dife-
rentes contextos y del desarrollo de la competencia cul-
tural de los profesionales de salud como una nueva
forma de aproximarse a las personas, familias y comu-
nidades (19).

El trabajo tuvo como objetivos: 1. caracterizar los
artículos publicados en bases de datos internacionales
desde 1997 hasta el primer trimestre de 2007 que con-
sideraban la relación discapacidad y cultura; 2. identifi-
car las tendencias investigativas en esta temática a partir
de los artículos encontrados.

Metodología

El estudio documental se realizó mediante una bús-
queda sistemática de publicaciones desde 1997 hasta el
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primer trimestre de 2007 en ocho bases de datos: Pro-
quest, Ebsco, Science direct, Medline, Lilacs, Index,
Wilson Web y Ovid. Los términos de búsqueda que se
utilizaron fueron: culture and disability, culture and
handicap.

El primer reporte arrojó 241 artículos. Se seleccio-
naron los correspondientes a estudios de investigación o
revisiones de la literatura que abordaron la relación dis-
capacidad y cultura en diferentes grupos poblacionales.
El 12,8% de los artículos cumplieron con los criterios,
56,8% no abordaban la relación discapacidad y cultura,
26,5% no correspondían a artículos de investigación y
3,7% se descartaron por imposibilidad de encontrar el
texto completo.

Una vez seleccionados los artículos se realizó una
lectura crítica de estos y se sistematizó el análisis en una
matriz que contenía los siguientes datos: base de datos,
referencia bibliográfica, objetivos, tipo de estudio, po-
blación, resultados y conclusiones.

Posterior al registro de los datos, se realizó un análi-
sis y tabulación de cada uno de los resultados obtenidos,
lo cual facilitó la descripción de los hallazgos. Fue nece-
sario hacer un proceso de categorización en aspectos
como temáticas, enfoques metodológicos, población, re-
sultados y conclusiones. Las categorías que surgieron en
cada uno de estos aspectos se analizaron y discutieron a
la luz de la literatura revisada.

RESULTADOS Y DISCUSIÓN

Análisis de las características
de la literatura revisada

Identificar 31 (12,8%) artículos sobre investigación de un
número total de 241 empieza a evidenciar el campo aún
por explorar en cuanto al fenómeno discapacidad y cul-
tura. El 96% de los artículos seleccionados se encuentran
en inglés y un 4% corresponde a artículos en español.
Este dato constituye otro hallazgo importante, pues evi-
dencia que los países en que se desarrolla esta temática
son fundamentalmente Estados Unidos y algunos de Eu-
ropa. Lo cual puede relacionarse con dos aspectos princi-
palmente; de una parte, en los países del primer mundo y
particularmente en los Estados Unidos se ha venido dan-
do un aumento progresivo del número de inmigrantes

que a su vez ha propiciado el aumento de cifras de perso-
nas con discapacidades haciendo evidente las diferencias
culturales marcadas que han generado una serie de di-
ficultades e interrogantes particularmente en la pres-
tación de los servicios de salud para las poblaciones
inmigrantes de diferentes culturas que se encuentran en
situación de discapacidad (18).

De otra parte, los escasos reportes de investigacio-
nes en idioma español en las bases seleccionadas podrían
también relacionarse con la búsqueda de artículos solo
en la base de Lilacs, lo cual puede ser una limitación si se
tiene en cuenta que existen otras bases de datos latinoa-
mericanas. También puede considerarse que existe una
escasa producción de estudios sobre esta temática en
contextos latinoamericanos, un número reducido de pu-
blicaciones de los mismos en las revistas indexadas y un
mayor desarrollo investigativo de esta temática en países
como los Estados Unidos donde, debido al creciente au-
mento de la población de inmigrantes, se han realizado
esfuerzos investigativos tendientes a lograr la compren-
sión de la discapacidad en diversas culturas.

El pobre desarrollo investigativo en el contexto lati-
noamericano en la temática discapacidad y cultura es
una invitación a explorar y responder a cuestionamien-
tos como: ¿cuáles han sido los campos de interés en dis-
capacidad que han sido investigados en Latinoamérica?
¿De qué manera se están asumiendo los aspectos cultu-
rales en el manejo de la discapacidad?

Distribución de las categorías temáticas
encontradas en los artículos

Los temas de los artículos se agruparon por similaridad
lo cual dio como resultado seis categorías temáticas que
se enuncian en la tabla 1.

Llama la atención que el 54,8% de los artículos revi-
sados corresponde a la investigación relacionada con in-
fluencias culturales en la experiencia de las familias y los
cuidadores de niños y adultos con discapacidades (11,
20-38). La relevancia de la exploración de esta temáti-
ca puede estar relacionada con varios aspectos: en pri-
mera instancia se reconoce la importancia de los
cuidadores y la familia en el cuidado y apoyo de las perso-
nas en situación de discapacidad y en este sentido cómo
la comprensión de los valores, roles socialmente defini-
dos, modos de comportamiento y actitudes frente a las
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poblaciones que se construyen en cada cultura puede in-

fluenciar sus experiencias como cuidadores. Los indivi-

duos con discapacidad no existen en aislamiento del

mundo, son miembros de una familia, de una cultura, de

un universo social (18); por ende las actitudes que ese

universo social construya hacia la discapacidad afectarán

su cuidado. La aceptación de ciertos tipos de discapaci-

dades va a estar afectada por los puntos de vista que se

tengan culturalmente de estas. Por ejemplo, las discapa-

cidades físicas se aceptan con mayor facilidad que las

mentales o cognitivas (20). Desde este punto de vista es

común encontrar el rechazo de los padres hacia sus hijos

discapacitados y la negación a llevarlos a casa para su

cuidado, actitud que puede ser contraria en otras cultu-

ras en las que los padres sobreprotegen a sus hijos con

impedimentos y los convierten en personas totalmente

dependientes de sus cuidados. De igual manera la resis-

tencia a los cuidados institucionales es parte de una

construcción cultural en la que se cree que las familias

deben encargarse de los enfermos y los discapacitados

(21). En los artículos revisados se evidencia un claro inte-

rés de la exploración de la relación discapacidad y cultura

en la población de niños y adultos jóvenes, originado de

cierta manera por las cifras de discapacidad de tipo cog-

nitivo que aumentan progresivamente en estas pobla-

ciones pero también dejan entrever un vacío en la
exploración de la temática en ancianos, lo cual se puede
asociar a la asunción cultural que se tiene de que la disca-
pacidad es un fenómeno inherente a la vejez.

De otra parte, en algunas culturas existe el imagi-
nario cultural de que la discapacidad en niños y adultos
requiere más atención y cuidado, contrario a la discapa-
cidad en las personas mayores la cual es considerada
como parte del deterioro que conlleva el envejecimien-
to. Este pensamiento se encuentra relacionado con los
roles que se espera jueguen los individuos con discapaci-
dad en las comunidades. En el caso de los individuos
adultos con discapacidad se espera que en esta edad con-
tribuyan de una u otra forma a las necesidades económi-
cas de la familia y aunque muchos de ellos no jueguen
este rol se espera que superen muchas barreras sociales
que les permitan participar de manera activa en la vida
familiar, cívica y religiosa. Es por esto que en el caso de
los niños y los adultos con discapacidad existe la creencia
o el imaginario cultural de que ellos son merecedores del
gasto en recursos y en educación y del cuidado de su sa-
lud. Se precisa por tanto la exploración de la discapaci-
dad en los procesos de envejecimiento y las asunciones
culturales que se construyen alrededor de este.

El segundo lugar, 19,35% corresponde a los estudios
donde se aborda la discapacidad considerando el estig-
ma y el rechazo cultural que esta conlleva para quien la
vive y para sus familiares (11, 38-42). Esta temática de in-
vestigación se encuentra relacionada con las diferentes
asunciones que se tienen de la discapacidad en los distin-
tos grupos culturales. De hecho la discapacidad como un
concepto cultural unificado no existe. Las sociedades al-
rededor del mundo han agrupado a los individuos con ti-
pos específicos de deficiencias, por ejemplo los ciegos,
los sordos, los enfermos mentales. Con frecuencia las so-
ciedades tienen formas diversas de responder a los indi-
viduos con discapacidad (9). Estas formas sociales de
asumir la discapacidad han generado en el interior de las
culturas estereotipos y marcas para las personas que son
consideradas diferentes las cuales tienden a sentirse re-
chazadas y estigmatizadas.

En tercer lugar, el 9,67% corresponde a la investiga-
ción sobre servicios de salud y rehabilitación la cual se
encuentra relacionada con la forma en que la cultura
puede afectar no solo la forma en que la discapacidad es
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Tabla 1. Categorías temáticas de los artículos revisados so-

bre discapacidad y cultura.

Categoría temática
No. de

artículos
Porcentaje

Influencias culturales en la
experiencia de las familias y
los cuidadores de niños y
adultos con discapacidades

17 54,83

Estigma y discapacidad 6 19,35

Servicios de salud y
rehabilitación en discapacidad

3 9,67

Discapacidad en adultos
mayores

2 6,45

Creencias de los padres sobre
la discapacidad

2 6,45

Educación de niños con
discapacidad

1 3,22

Total 31 100
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conceptualizada sino también la manera en que los indi-
viduos, familias y comunidades interactúan con los pro-
fesionales de los servicios de salud (43-45).

Cuando los profesionales de salud interactúan con
diversos grupos culturales es necesario que presten espe-
cial atención en las creencias y en los valores de estos
grupos para minimizar los problemas de comunicación y
para brindar un cuidado sensible que reconozca la diver-
sidad y la diferencia.

Se encuentra un menor número de artículos en las
temáticas relacionadas con las creencias de los padres
sobre la discapacidad 6,45% (46, 47), la discapacidad en
adultos mayores, 6,45% (47, 48), y la educación de los ni-
ños con discapacidad, 3,22% (49).

Enfoques metodológicos

El mayor porcentaje de estudios revisados se encuentra
realizado con enfoque cualitativo (61,2%) con predomi-
nio de abordajes a través del método etnográfico. El
22,5% de los estudios son cuantitativos y en estos se rea-
lizaron aproximaciones de tipo descriptivo. El 16,1% co-
rrespondieron a revisiones de la literatura. Ver gráfico 1.

Este abordaje desde los métodos cualitativos denota

una mirada de la relación discapacidad y cultura desde

un enfoque holístico y contextual. Se desarrolla desde el

paradigma interpretativo que busca la comprensión de la

situación de discapacidad desde los individuos, asu-

miendo la discapacidad en una perspectiva que va mu-

cho más allá de un problema de salud que requiere

intervención de diversos profesionales, para devolver a

las personas a la funcionalidad o para convertirlas en de-

pendientes. Se aborda entonces la discapacidad desde

una mirada más integral que busca comprender el fenó-

meno desde los individuos, atendiendo su contexto, su

cultura, su condición socioeconómica, entre otros, para

de esta manera disminuir las barreras socioculturales

que les impiden desarrollarse con autonomía.

La investigación en discapacidad refleja las dos co-

rrientes de pensamiento que muestran los dos modelos

explicativos de la discapacidad; el modelo médico bioló-

gico, que responde al pensamiento de la discapacidad en

la perspectiva funcionalista de la enfermedad y concep-

tualiza la discapacidad como un problema de funciona-

miento individual y el modelo social que tuvo sus raíces

en las tradiciones políticas e históricas del movimiento

de derechos civiles, justicia social y consumismo.

La crítica a la investigación que se realiza desde el

enfoque funcionalista estaría dada por la asunción de la

discapacidad desde un esquema lineal que va de la salud

a la enfermedad y que contempla la discapacidad como la

resultante de una enfermedad. Desde este punto de vista

no se tiene en cuenta el contexto y las relaciones sociales,

políticas y culturales que se dan alrededor de los indivi-

duos en situación de discapacidad.

La investigación en discapacidad desde el enfoque

del modelo social ha permitido volver la mirada hacia los

derechos civiles y hacia la perspectiva de la justicia so-

cial; desde este modelo se plantea como unidad de análi-

sis la sociedad y los resultados se miden en términos de la

comprensión de la discapacidad en individuos con un

impedimento que requiere una mirada de la sociedad

para desarrollarse como personas y llevar a cabo las acti-

vidades de su vida (28).

Resultados de las investigaciones

Los resultados de los estudios muestran diversas tenden-
cias según las temáticas y objetivos propuestos. La orga-
nización de los hallazgos permite agruparlos en cuatro
categorías, las cuales en algunos artículos se encuentran
de manera simultánea (gráfico 2). Estas categorías son:
percepción cultural de la discapacidad la cual se encuen-
tra en 22 artículos (70,96%), percepciones y creencias de
la naturaleza de la discapacidad en 7 artículos (22,58%),
el rol de los padres y las familias en la discapacidad en 15
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artículos (48,38%) y la relación con los servicios de salud

en 3 artículos (9,67%).

Percepción cultural de la discapacidad

En los artículos revisados se destaca la percepción que

tienen los padres de los niños discapacitados y las perso-

nas discapacitadas de la manera como son vistos los pro-

blemas de discapacidad en las culturas estudiadas.

Es común encontrar en los artículos la percepción
de la discapacidad como un “estigma” (24-30, 33-35,
37-48), definido como un atributo de descrédito asigna-
do por la sociedad a aquellos que difieren de alguna ma-
nera de las expectativas y costumbres de la sociedad. Los
discapacitados se sienten categorizados como personas
que son “los otros de la sociedad” (38). El ser categoriza-
dos como “los otros” de la sociedad conlleva una serie de
valores negativos y el rechazo social a la diferencia.

En las sociedades es común encontrar grupos es-
tigmatizados (las madres solteras, las personas de raza
negra, en algunas sociedades el género femenino, las
personas con enfermedades como el VIH). Quienes han
sido estigmatizados por tener un cuerpo o una condi-
ción que los etiqueta como discapacitados enfrentan
una serie de desventajas a nivel social, económico y
afectivo (50).

La estigmatización se encuentra relacionada directa-
mente con la sociedad en que se vive. En el caso de las per-
sonas con discapacidad conlleva diferencias identificadas
que son etiquetadas socialmente, diferencias asociadas a
estereotipos negativos, la separación en grupos segrega-
dos de la cultura dominante, la pérdida de estatus, y dis-
criminación (11, 34, 35, 38, 48). Esta separación de la
cultura dominante marca una diferencia entre los etique-
tados y los etiquetadores. En este caso, “los discapacitados
y los no discapacitados”.

El miedo a la estigmatización y al rechazo, expresa-
do por las personas con discapacidad y sus familiares, in-
fluencia la manera como interactúan en su cultura; fue
común encontrar que las personas discapacitadas y sus
familias tenían la tendencia a ocultar la situación de dis-
capacidad (24, 25, 36, 38-40, 46).

La discriminación vivenciada por quienes están en
situación de discapacidad y sus familiares se evidenció
con base en la cultura y en la discapacidad (45). Con base
en la cultura se refirieron particularmente a la forma en
que las personas de otras etnias y condiciones socioeco-
nómicas que tenían discapacidad o que eran cuidadores
de personas con discapacidad eran tratados socialmente,
sobre todo en el caso de madres inmigrantes que tenían
un pobre manejo del idioma inglés, apariencia diferente
y un nivel socioeconómico bajo. Estas madres refirieron
que eran maltratadas socialmente con comentarios alu-
sivos a su apariencia y que adicionalmente eran maltra-
tadas en los servicios de salud, por mal manejo del
idioma inglés, lo cual creaba barreras con los funciona-
rios de las instituciones que se negaban a brindarles
atención o les daban instrucciones incomprensibles para
ellas (26, 38).

La discriminación basada en la discapacidad se hizo
evidente en interacciones con personas de la cultura, los
profesionales de la salud y algunas veces la familia (11,
27, 34, 39-43, 47). Esta se evidenció en comentarios
como: “Pobre niño, es ciego, miren qué cabeza tan gran-
de tiene…”. También en la apreciación que se tenía en el
interior de cada cultura sobre la manera como se había
adquirido la discapacidad (41). De cierta manera estos
comentarios marcan la diferencia entre lo que se consi-
dera culturalmente “normal” y “anormal”.

La situación de discapacidad originó trastornos en
la armonía propia de las familias estudiadas. En el caso
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de las familias chinas, por ejemplo, una persona con dis-
capacidad no puede llegar a ser correcta y apropiada, por
lo tanto el reconocimiento social que se considera como
un valor importante en las familias y en los padres de los
niños chinos con discapacidad no se logra y los padres de
estos niños los ocultan por considerarlos como una des-
honra para la familia (26); de igual manera en el caso de
los niños coreanos con discapacidad mental los cuidado-
res referían dolor y vergüenza por el estigma que conlle-
va la enfermedad mental de sus hijos. Adicionalmente
los padres referían sentimientos de culpa y vergüenza
por las enfermedades de sus hijos (37).

La discriminación familiar se dio de diversas for-
mas; en algunas situaciones las madres de niños con dis-
capacidades fueron abandonadas por sus esposos por
considerarlas culpables de la discapacidad (38); en otros
casos se dio la discriminación por otros miembros de la
familia como los abuelos y los tíos que, después de cono-
cer la situación de discapacidad de uno de los miembros
de la familia, los relegaban y les retiraban el trato y hasta
el saludo (26).

El estigma y la discriminación hacen que las perso-
nas en situación de discapacidad y sus familias tengan
múltiples pérdidas. Por un lado la misma situación de
discapacidad que constituye para muchos de ellos una
pérdida de la función de una parte del cuerpo; por otro
lado la pérdida de la función social y las posibilidades de
interactuar libremente y sin barreras dentro de sus cultu-
ras. Aunada a esta situación se encuentra la emergencia
económica que viven las familias que tienen algún miem-
bro en situación de discapacidad.

De cierta manera podría decirse que el estigma en el
caso de la discapacidad se encuentra relacionado con la
construcción de las imágenes de cuerpo que se hacen en
cada cultura. De este modo es importante reconocer, tal
como lo describe Debert (51), que “los cuerpos no operan
en el mundo social como cosas en sí mismas, su capaci-
dad de operar se encuentra mediada por la cultura”. Esta
misma autora destaca cómo el cuerpo es una construc-
ción cultural, por lo tanto “la cultura está escrita en los
cuerpos” y es necesario explorar de qué manera en cada
cultura se hace una construcción de las imágenes del
cuerpo (51).

La discapacidad se encuentra relacionada con el
imaginario que se tiene de cuerpo. La apreciación y el

imaginario del cuerpo con “limitación” se encuentra

relacionada y condicionada por el contexto cultural en

el que el individuo se desarrolla y en el que el cuerpo

tiene un papel, unas demandas y funciones asignadas

que en el caso de la discapacidad rompe con algunos

esquemas de funcionalidad y de belleza que han sido

establecidos al interior de la cultura. Para las personas

en situación de discapacidad el cuerpo se convierte en

el elemento que permite que los individuos sean estig-

matizados y señalados por una cultura que los ha mar-

cado como “diferentes” y que señala que no cumplen

con las expectativas y roles que han sido social y cultu-

ralmente establecidos.

Vale la pena resaltar que el imaginario de la disca-

pacidad en las culturas no se encuentra descrito de ma-

nera homogénea para todos los tipos de discapacidad y

tampoco para todos los grupos de edad. Si atendemos a

los hallazgos que provee esta revisión, es claro el inte-

rés en explorar la relación discapacidad y cultura en el

grupo poblacional de niños y adultos y particularmen-

te la discapacidad de tipo cognitivo. Este interés inves-

tigativo se encuentra influenciado posiblemente por

las estadísticas de discapacidad de tipo cognitivo que

presenta la OMS, en las cuales se estima una prevalen-

cia de discapacidad cognitiva en los países desarrolla-

dos entre 1 y 3%, cifra significativa en la población de

estos países. De otra parte, la investigación se encuen-

tra dirigida a población de niños y adultos jóvenes, lo

que evidencia un vacío en la exploración de la pobla-

ción anciana y muestra de cierta forma poco interés en

la indagación de este grupo poblacional, tal vez por el

imaginario que se tiene del envejecimiento como un

proceso universal, inevitable, que se asocia al deterio-

ro y la discapacidad.

De esta manera se asume que en algunas culturas la

disminución de las capacidades funcionales se considera

normativa para las personas ancianas y por lo tanto

culturalmente no es igual ser viejo y adquirir una dis-

capacidad que ser niño o adulto joven y encontrarse en

situación de discapacidad. La edad y el tipo de discapaci-

dad pueden entonces ser factores condicionantes en el

estigma, refieren los individuos con discapacidad dentro

de las culturas.
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Percepciones y creencias sobre la
naturaleza de la discapacidad

Las percepciones de las personas y particularmente de
los padres relacionadas con la naturaleza de la discapaci-
dad han sido estudiadas en diversas culturas como la me-
xicano-americana, judíos, indígenas, chinos y árabes.

En los diversos estudios se encuentran diferentes
aspectos con relación a las causas de las discapacidades,
las cuales se encuentran íntimamente relacionadas con
los valores culturales; esto marca diferencias entre las
diferentes culturas pero también denota aspectos uni-
versales sobre las percepciones de la naturaleza de la
discapacidad.

Dentro de las percepciones comunes que refieren los
estudios con relación a la naturaleza de la discapacidad
se encuentra la de los padres que ven a sus hijos en un de-
sarrollo normal. Esta percepción explica cómo los padres
de cierta manera no creen que sus hijos tengan ninguna
discapacidad y algunos de ellos piensan que solo se está
dando un proceso de desarrollo en el niño de manera
más lenta. Otra percepción se relaciona con la condición
de temporalidad de la discapacidad, la cual se refiere a la
percepción de los padres de que la discapacidad es una
condición temporal y que cuando los niños crezcan al-
canzarán una condición similar a la de las demás perso-
nas (31, 46).

Con relación a la revisión de las creencias de los pa-
dres sobre la naturaleza de la discapacidad de sus hijos
se encuentran como aspectos universales dos tenden-
cias que son totalmente ambivalentes: la creencia de
que la discapacidad es producto de un castigo de Dios
por las faltas y pecados cometidos por los padres y la
creencia de que es un regalo o una prueba de Dios (24,
26, 28, 46).

En el primer caso, la discapacidad como un castigo
de Dios, es evidente el reconocimiento de Dios como un
ser supremo que guía y decide sobre las vidas de las per-
sonas. La responsabilidad de los padres en la discapaci-
dad de sus hijos se convierte en un sentimiento de culpa
que se juzga y se señala culturalmente. En este sentido se
encuentran culturas como la asiática y la africana en las
cuales infringir una norma religiosa es causa de disca-
pacidad.

La creencia de la discapacidad como una prueba de
Dios es más generosa y en ella de cierta manera se expre-

sa la voluntad de Dios para poner a prueba a los indivi-
duos; de esta manera los padres de los niños con discapa-
cidad cumplen con una tarea religiosa que los hace ver
culturalmente como personas sacrificadas y entregadas
al cuidado de sus hijos con discapacidad.

En las creencias sobre la naturaleza de la discapaci-
dad, además de la connotación religiosa, también se reco-
nocen los aspectos de naturaleza biomédica, por ejemplo
los tratamientos tomados durante el embarazo, el uso de
antibióticos para controlar infecciones, enfermedades
endocrinas como la diabetes y las condiciones en que se
da el nacimiento de los niños (46).

Otras causas de la discapacidad reconocidas en las
diferentes culturas se refieren a aspectos como las in-
fluencias del ambiente, las influencias prenatales, como
no desear el nacimiento de los niños, el destino y el ojo
del demonio (28, 46).

Estas percepciones sobre la naturaleza de la disca-
pacidad muestran que las creencias de las personas acer-
ca de las causas de la discapacidad tienen múltiples
explicaciones en cada una de las culturas, que implican lo
religioso, lo divino, lo racional y lo sobrenatural.

De otra parte, es importante reconocer que las per-
cepciones de la naturaleza y las causas de la discapacidad
en las diferentes culturas y particularmente en los padres
de niños con discapacidad tienen un impacto en sus
ideas sobre la prescripción, el tratamiento y las interven-
ciones que realizan para en algunos casos minimizar o
tratar la discapacidad. Por ejemplo, los padres utilizan
remedios caseros, rituales religiosos, rezos y otras prácti-
cas para curar la discapacidad (28, 46, 47).

Rol de los padres y las familias
en la discapacidad

En los estudios de investigación revisados es común en-
contrar que la familia juega un papel primordial para el
cuidado y apoyo de las personas en situación de discapa-
cidad (22, 27, 29, 31, 32, 35-37, 39, 52).

En los grupos culturales representados en esta revi-
sión se encuentra la familia como proveedora de cuida-
dos y apoyo. En el grupo familiar es frecuente encontrar
que son las madres las encargadas del cuidado de los ni-
ños con discapacidad (30, 31, 34, 44, 45).

En algunas investigaciones se refieren a otros miem-
bros de la familia, como los padres, los abuelos que
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proveen apoyos significativos y que tienen influencias en
las decisiones tomadas con relación al cuidado y otros as-
pectos de sus miembros con discapacidad (35, 39, 41, 47,
52).

En los artículos revisados se encuentra el sacrificio
de los cuidadores como un tema central. Este sacrificio
evidencia una renuncia a los propios sueños y a los de-
seos de los padres, familiares y cuidadores, para dedicar-
se al cuidado del niño o la persona con discapacidad. De
esta manera las familias y cuidadores de personas con
discapacidad priorizan las necesidades del individuo en
situación de discapacidad sobre sus necesidades de re-
creación, sus aspiraciones y su vida social (18). Esta re-
nuncia y sacrificio de los familiares y cuidadores en
culturas como la china y la coreana, por ejemplo, es acep-
tada como parte de su destino y su orientación cultural
basada en el taoísmo y el budismo (26, 28).

Con relación a la participación de las familias, en las
culturas exploradas no se puede generalizar pues en los
estudios revisados se encuentran variaciones según cada
cultura. Aspectos de estas variaciones se observan, por
ejemplo, en el caso de las familias chino-americanas que
por poseer un número reducido de miembros no tuvie-
ron posibilidad de recibir apoyo entre ellas. Contrario a
esta situación, las familias haitianas refieren la impor-
tancia de apoyar a otros miembros de la familia y de es-
parcir redes familiares (27).

Los estudios revisados muestran cómo las creencias
y valores culturales constituyen una influencia impor-
tante, especialmente en la adaptación de las familias a la
discapacidad de uno de sus integrantes. Las familias co-
reanas que se encuentran influenciadas por el taoísmo y
el confucionismo aceptan el dolor y el sufrimiento como
un estilo de vida. En otras culturas la espiritualidad y la
fe son fundamentales en la aceptación y en la asunción de
roles y actitudes frente al manejo de la discapacidad (30,
36).

Otro aspecto que se resalta en los hallazgos de los
estudios revisados se relaciona con las actitudes de la
familia frente al manejo de la discapacidad. En el caso
de algunas familias se encuentra la consideración de
que los niños discapacitados son más dependientes de
sus cuidadores que los niños que no lo son. En este sen-
tido las familias asumen un papel sobreprotector por
considerarlos frágiles y delicados. Por esta razón las

familias tienen las creencias de que a sus niños

discapacitados deben protegerlos de lesiones y pertur-

baciones y brindarles privilegios especiales (24). El

caso contrario corresponde a los padres y familias que

animan la independencia de sus hijos propiciando el

desarrollo de habilidades para lograr su mejor rol en la

sociedad (25).

Es clara la importancia del papel de la familia en el

apoyo y cuidado de las personas con discapacidad, sin

embargo este apoyo es diferente en cada cultura y se en-

cuentra relacionado con los valores que se tienen de la fa-

milia, la conformación de esta y los factores económicos,

entre otros; por esta razón se destaca que la comprensión

de los procesos familiares es diferente en cada uno de los

grupos culturales y aun en subgrupos culturales de un

mismo país (32). Estos hallazgos indican la importancia

de examinar procesos familiares en diferentes grupos

culturales.

La relación con los servicios de salud

En los estudios revisados se destaca la importancia de la
prestación de los servicios de salud de manera congruen-
te con la cultura de las personas con discapacidad. En
este sentido se encuentran dos percepciones acerca de la
prestación de los servicios de salud:

La primera se refiere al papel que desempeñan los pro-

veedores de los servicios de salud como red de apoyo para

las personas y las familias que tienen situación de discapa-

cidad (28, 31).3 Desde ese punto de vista las personas con

discapacidad y sus familias refieren que los profesionales

de salud son quienes pueden discutir sus preocupaciones y

a la vez los benefician con su conocimiento y habilidades en

el manejo de la discapacidad (43).

La segunda percepción que muestran las investi-

gaciones deja ver la otra cara de la realidad: los profe-

sionales de salud se constituyen en una barrera para

las personas con discapacidad. Las investigaciones re-

fieren que son los profesionales de salud los encarga-

dos de estigmatizar a las personas con discapacidad;

en la mayoría de los casos son ellos los que califican a la

persona con discapacidad de minusválido o “enfermo”

o los que se encargan de decir lo que los individuos en

situación de discapacidad “pueden o no pueden hacer”

(38).
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La cultura de los profesionales de salud choca mu-
chas veces con la cultura de los familiares de las personas
con discapacidad. Esto se expresa en las actitudes y en el
lenguaje que utilizan para referirse y comunicarse con las
personas con discapacidad y sus familias.

De otra parte es evidente el etnocentrismo del per-
sonal de salud con relación a las personas en situación de
discapacidad. Esto se evidencia en las acciones del perso-
nal de salud tendientes a la “normalización” de los indivi-
duos con discapacidad. Desde este punto de vista se
asume que el personal de salud es el encargado de extra-
polar sus valores y creencias acerca de la discapacidad
sobreponiéndolos a los propios valores y creencias cultu-
rales de las personas en esta situación.

La mirada del personal de salud aún se encuentra
centralizada en los factores biológicos y en la funcionali-
dad y se han desconocido los aspectos culturales que son
relevantes en las expectativas y en la experiencia de dis-
capacidad de los individuos. Valores culturales como la
autonomía juegan un papel importante en la construc-
ción cultural que se hace de la discapacidad en cada una
de las culturas. Esto es claro pues en algunas culturas la
independencia y la autonomía son un valor primordial
mientras que en otras no lo es.

Por tanto es importante que los profesionales de sa-
lud logren un acercamiento a la comprensión de la disca-
pacidad en la que se incorporen los aspectos biológicos,
personales y culturales para de esta manera apuntar al
logro de una competencia cultural en el cuidado que per-
mita conseguir relaciones efectivas entre las personas en
situación de discapacidad, sus familias y quienes brindan
los servicios de salud.

Conclusiones de los artículos revisados

Las conclusiones de los estudios revisados se orientan a
tres aspectos principales:

En primer lugar se resalta la importancia de sensibi-
lizar a los profesionales de salud sobre la necesidad de re-
conocer la influencia de la cultura en las vivencias y
experiencias de las personas con discapacidad y sus fa-
milias (22, 23, 27, 28, 30, 40, 41, 45, 50, 52).

Los autores destacan la importancia de reconocer
que todas las culturas son complejas y por tanto la viven-
cia y experiencia de la discapacidad es diferente en cada
una de ellas; esta situación genera tensiones con los

profesionales de salud en la necesidad de brindar cuida-
do y aceptar el cuidado que proveen dichos
profesionales.

De igual manera los profesionales de salud pertene-
cen a un grupo cultural y poseen ideas y sentimientos
propios acerca de la discapacidad, por tanto es necesario
que desarrollen la sensibilidad cultural que les permita
aceptar las diferencias en valores, creencias y comporta-
mientos de otros frente a la discapacidad y sus formas de
cuidado y tratamiento.

La sensibilidad cultural de los profesionales de sa-
lud permitirá la reorganización de los servicios que se
brindan a las personas con discapacidad, lo mismo que la
comprensión y entendimiento de cómo las condiciones
económicas, la raza, la etnia, el contexto social y el am-
biente determinan experiencias y vivencias de la disca-
pacidad.

En segundo lugar los artículos concluyen que es im-
perativo el desarrollo de la investigación que aborde la
relación discapacidad y cultura (4, 25, 29, 32, 33, 38, 44,
47).

La investigación existente presenta hallazgos e iden-
tifica algunos problemas con relación a la manera como
se afectan las personas con discapacidad, sus familias y
su grupo cultural; sin embargo, la investigación que reve-
le la diversidad y universalidad de las creencias cultura-
les y los sistemas de valores en los diferentes grupos
culturales es insuficiente. Se requiere por tanto el desa-
rrollo investigativo que contemple la interfaz discapaci-
dad y cultura para de esta manera lograr una orientación
e intervención efectiva en los diversos grupos culturales.

Por último, los artículos revisados orientan sus con-
clusiones a resaltar que las percepciones y la experiencia
de la discapacidad varían en los diferentes contextos (26,
31, 34-37, 39, 48, 49), están influenciadas por los contex-
tos socioculturales que interactúan para producir e in-
crementar la experiencia del estigma en las personas con
discapacidad.

Consideraciones finales

La revisión de la literatura muestra que la relación entre
cultura y discapacidad es una temática que ha sido explo-
rada particularmente en países desarrollados como Esta-
dos Unidos, algunos de Europa, como Inglaterra, y
Australia. Esta tendencia a la exploración del binomio
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discapacidad-cultura se encuentra relacionada con el au-
mento progresivo de inmigrantes a estos países, lo cual
ha puesto en evidencia las diferencias culturales que han
suscitado el interés en los prestadores de los servicios de
salud para entender los matices de cada cultura y cómo
se relacionan con la discapacidad. En estos países se em-
pieza a hacer evidente la necesidad de explorar este fenó-
meno más allá de la mirada de lo biológico y funcional,
avanzando hacia una comprensión más integral de la dis-
capacidad que incluya aspectos sociales y culturales para
lograr de esta manera brindar servicios competentes a
las personas en situación de discapacidad.

Es evidente la necesidad de realizar investigaciones
en esta temática en contextos latinoamericanos, que
aporten a la comprensión de este fenómeno y evidencien
las particularidades de las vivencias y experiencias de las
personas con discapacidad en dichos contextos.

En las categorías de los resultados de las investiga-
ciones revisadas para este trabajo se destacan: la per-
cepción cultural de la discapacidad, percepciones y
creencias de la naturaleza de la discapacidad, el rol de los
padres y las familias en la discapacidad y la relación con
los servicios de salud.

La percepción cultural de la discapacidad en las dife-
rentes culturas exploradas se vivencia por los individuos
discapacitados como un estigma que conlleva descrédito,
valores negativos y de cierta manera una sensación de se-
ñalamiento y rechazo social dentro de la cultura por con-
siderar la situación de discapacidad como “anormal”. De
cierta manera esta experiencia muestra un claro rechazo
a la diferencia y una valoración cultural del cuerpo fun-
cional o normal que privilegia los cuerpos sanos y her-
mosos y rechaza, como en la antigüedad, el defecto
físico o mental condenándolo al aislamiento social y a la
discriminación.

Estos resultados muestran de cierta manera que, a
pesar de los esfuerzos y trabajos que se vienen desarro-
llando a nivel mundial, aún se mantiene en el imaginario
cultural la discapacidad desde el paradigma funcionalis-
ta que se centra en el impedimento físico.

En la percepción y creencias de la naturaleza de la
discapacidad se conjugan los puntos de vista biomédicos
y socioculturales. En los puntos de vista biomédicos se
resaltan las condiciones de salud de los padres, los facto-
res medioambientales, los genéticos y los hábitos de

salud negativos. No obstante, en los factores sociocultu-
rales se evidenciaron aspectos como el destino, la
voluntad de Dios, que puede ser vista como un castigo a
los padres por sus malas acciones o un premio o prueba
de Dios. Estas ideas de una u otra forma influyeron en la
manera como fue asumida y tratada la discapacidad.

Con relación al rol de las familias en la discapacidad
se evidenció a los padres, particularmente las madres, y
otros miembros de la familia como red de apoyo para el
cuidado de las personas en situación de discapacidad.
Esta connotación de la familia tuvo especial importancia
en la participación, en las decisiones de tratamiento e in-
tervenciones en las personas con discapacidad y presen-
tó variaciones en las diferentes culturas, que oscilaban
entre el apoyo total y el rechazo.

En relación con los servicios de salud se evidenció la
necesidad de reconocer la cultura como un elemento re-
levante en la compresión y el entendimiento de la situa-
ción de discapacidad. Esta sería una forma de evitar el
etnocentrismo de los profesionales de la salud y de cons-
truir un camino que conduzca al logro de un cuidado cul-
turalmente competente.

Es importante reconocer que el cuerpo y la imagen
del mismo, entendido como una matriz de significados,
es una construcción cultural que se modela y se repre-
senta culturalmente. Para los miembros de todas las so-
ciedades el cuerpo humano es más que un organismo
físico que oscila entre la salud y la enfermedad. Es un
foco de creencias sobre su significado social y psicológi-
co, su estructura y su función (51). La postura de este au-
tor permite afirmar que la discapacidad se define en el
interior de cada cultura según el imaginario y los signifi-
cados que se tienen sobre el cuerpo.

Finalmente se puede concluir, con la propuesta de
Helman (50), que la categoría de cuerpo discapacitado
no es fija; es compleja y variada en su definición, depen-
de del contexto social, cultural, económico e histórico.

En los artículos consultados se encontraron puntos
en común sobre la experiencia de la discapacidad, como
la familia y su papel de cuidadora y responsable de las
personas con discapacidad; así como el estigma del cual
son objeto estas personas.

Dado que la discapacidad es una experiencia que no
se vivencia de manera homogénea en todas las culturas, a
partir de esta revisión se concluye que se requieren más
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investigaciones en discapacidad y cultura, desde la mirada
de diversas disciplinas de contextos latinoamericanos,
que aporten a la comprensión más integral de las personas
en situación de discapacidad de todos los grupos sociales y
de todas las edades. La comprensión del fenómeno de la
discapacidad desde una perspectiva cultural permitirá
que los profesionales de salud puedan ganar competencia
cultural que implica conciencia de la influencia de la cul-
tura en la salud, tener conocimientos sobre los valores y
creencias de la población con discapacidad, y sensibilidad
particular hacia esta población. Confiamos que de esta
manera se podrán generar propuestas, en que los recepto-
res de los servicios reciban un cuidado holístico, en que la
acción profesional esté en consonancia con los valores y
creencias del grupo, lo que podría llevar a una adherencia
a los tratamientos, a las instituciones y a un diálogo hori-
zontal entre profesionales y personas cuidadas (19).
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