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ResuMmEN: El duelo puede definirse como el conjunto de procesos psicolégicos y psi-
cosociales que siguen a la pérdida de un ser querido con el que la persona en duelo estaba
psicolégicamente vinculada, tratindose de una reaccién comportamental y emocional
causada por la ruptura del vinculo afectivo y manifestindose en forma de sufrimiento.
El presente estudio pretende analizar cienciométricamente la produccién cientifica de
mayor impacto sobre el duelo y la pérdida en personas con discapacidad intelectual
en las principales bases de datos de cardcter multidisciplinar: Scopus y Web of Science
(WoS). Para ello se delimitaron tres descriptores: “grief”, “bereavement” e “intellectual
disability”. El procedimiento se realizé6 mediante una busqueda combinada a tres, anali-
zando la informacién en torno a ocho variables: publicaciones entre los afios 2009-2019,
namero de registros en la produccién cientifica desde los afios 2009 a 2019, niimero de
registros por tipologia de documentos publicados, nimero de registros por titulos
de las fuentes procedentes de la literatura cientifica de mayor impacto, nimero de regis-
tros por paises, nimero de registros por instituciones, nimero de registros por autores
y ndmero de citas en articulos. Los resultados muestran que nos encontramos con un
campo cientifico en vias de desarrollo. Es importante trabajar en investigaciones para
conocer de manera detallada las caracteristicas en el proceso de duelo, junto a una he-
rramienta de uso profesional que ayude a determinar las necesidades de apoyo de las
personas con discapacidad intelectual.

ParLABRAS CLAVE: duelo; pérdida; andlisis bibliométrico; discapacidad intelectual.
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ABsTRACT: Grief can be defined as the set of psychologlcal and psychosocial pro-
cesses that follow the loss of a loved one with whom the grieving person was psycho-
logically linked, being a behavioral and emotional reaction caused by the breakdown of
the emotional bond manifesting itself in a way of suffering. The present study intends
to scientifically analyze the scientific production with the greatest impact on grief and
bereavement of people with intellectual disabilities in the main multidisciplinary data-
bases: Scopus and Web of Science (WoS), for this purpose three descriptors were de-
limited: “grief”, “bereavement” and “intellectual disability”. The procedure was carried
out by means of a combined search by triplets, analyzing the information around eight
variables: publications between the years 2009-2019, number of records in the scientific
production from the years 2009 to 2019, number of records by type of documents pub-
lished, number of records by titles of the sources from the scientific literature, number of
records by countries, number of records by institutions, number of records by authors
and number of citations in articles. The results show that we find a scientific field in de-
velopment. It is important to work in research to know in detail the characteristics in the
grieving process, together with a professional use tool that helps determine the support
needs of people with intellectual disabilities.

KEey worbps: grief; bereavement; bibliometric analysis; intellectual disability.

1. Introduccién

ASTA HACE MUY POCO TIEMPO, las personas con discapacidad intelectual no

solfan vivir mds tiempo que sus padres, existiendo altas tasas de mortalidad

precoz; actualmente la situacién ha cambiado, la esperanza de vida ha au-
mentado para toda la poblacidn, incluidas las personas con discapacidad intelectual
(Muiiiz, Alcedo y Gémez, 2017). Por esta razén es sumamente importante hablar del
duelo y de la pérdida en personas con discapacidad intelectual, pero, previamente,
debemos tener claro qué es el duelo y qué puede provocar.

La pérdida de un ser querido y, en general, todas las pérdidas afectivas despier-
tan en la persona un conjunto de reacciones afectivas, conductuales y cognitivas que
llamamos duelo; y en el caso de las personas con discapacidad intelectual, atraviesan
por distintas etapas, respondiendo a la muerte en la mayoria de los casos de una indole
similar a como lo hace la poblacién en general, tristeza, ansiedad, angustia, llanto,
hiperactividad y comentarios inapropiados (McRitchie ez al., 2014). Numerosos es-
tudios ponen de manifiesto que su proceso de duelo se caracteriza por experiencias
similares a las analizadas en otras poblaciones (Brickell y Munir, 2008). Haciendo re-
ferencia a la salud mental, el duelo pone en cuestion la adaptacién de la persona a nivel
psicoldgico, fisico, social y bioldgico, por lo que estudiar las implicaciones que posee
es de especial relevancia, 1mphcac1ones que varian segtn la etapa por la que atraviesa
la persona (Solana, 2005), junto al nivel de discapacidad intelectual y de experiencias
previas (James, 1995).

Worden (2010) lo define como un proceso activo en el cual se dan una serie de
tareas que le proporcionan a la persona una sensacién de esperanza y fuerza para po-
der seguir su vida sin someterse al estrés de reconocer si lo estd haciendo de manera
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positiva o negativa. Se trata de un conjunto de conductas y representaciones menta-
les vinculadas a una pérdida. Es una experiencia emocional de la pérdida que no solo
se manifiesta a través de formas conductuales o sentimientos, sino también culturales
e institucionales que pueden adoptarse a través del luto. Cada cultura utiliza diferen-
tes estrategias de afrontamiento para enfrentarse a las consecuencias de una pérdida
(Moorley, Cahill y Corcoran, 2016). Poch y Herrero (2003) hablan de las caracte-
risticas que debe tener un proceso de duelo, siendo estas: se trata de un proceso que
evoluciona a través del tiempo y del espacio; es normal reaccionar ante una pérdida;
dindmico; depende del reconocimiento social; y no solo se trata de un proceso indi-
vidual, sino también colectivo y activo. Robles y Medina (2002) determinan que el
apoyo social refuerza lazos sociales que ayudan a la persona a reconocer su nuevo rol
producido ante la pérdida cuando existen disturbios psicolégicos. Campbell y Bell
(2010) evidencian que en personas con discapacidad intelectual, si se les proporciona
el apoyo necesario, el duelo puede ser menos intenso o incluso cesar en poco tiem-
po. Otros autores, como Bucay (2006), lo concretan como un proceso doloroso de
elaboracidn de una pérdida, inclinado a la armonizacién interna y externa del sujeto
frente a una nueva realidad, comprendiendo una serie de reacciones intelectuales,
fisicas, emocionales, conductuales y espirituales producidas por esa muerte, llegando
incluso a modificar el estilo de vida de dichas personas que lo sienten. Gonzilez
Romero y Lépez (2013) entienden que el duelo se caracteriza por ser una vivencia
personal, intransferible y dindmica sin conocer cuindo comienza o termina dicho
proceso. Existen tres factores implicados en el duelo de esta poblacién: los derivados
de la discapacidad intelectual, el impacto de la discapacidad en el apego y los factores
ambientales, siendo la discapacidad intelectual la que se relaciona de forma directa
con la comprensién del concepto de muerte (Blackman, 2016).

Se trata de un proceso normal en el que afloran diferentes sentimientos, por ejem-
plo, rabia, dolor, culpa y tensién, ya que el duelo normal es la reaccién de adaptacion
a cualqu1er tipo de perdlda, implicando una sucesion de emociones y sentimientos que
precisan de un cierto tiempo para ser superados (Bild y Gémez, 2008). Shear (2012) ex-
pone que el proceso de duelo en personas con discapacidad intelectual debe entenderse
como un proceso emocional intenso, que provoca dolor y angustia, pero no se trata de
una enfermedad ni un trastorno ansioso- depreswo Por lo tanto, ayudarle a entender el
concepto de muerte ayudaria a comprender mejor las consecuencias, los sentimientos y
los procesos involucrados en el duelo, junto a la facilitacion de apoyos adecuados para
evitar la cronificacién del mismo (Rodriguez Herrero, Izuzquiza y Herrdn, 2015).

El duelo no se trata de un estado ni de un momento, se trata de un proceso que
puede durar entre dos y cinco afios mediante el cual las personas pueden aceptar
una pérdida y volver a reorganizar su propia vida. Las vivencias, las acciones y los
sentimientos del sujeto en duelo varfan a lo largo de los afios desde la desorgamzacmn
emocional y estupor hasta la reorganizacion emocional y recuperacién de proyectos
vitales e intereses. Todas estas caracteristicas del proceso de duelo permiten concluir
que, aunque las personas con discapacidad intelectual pueden presentar un curso no
patoldgico, existe una mayor vulnerabilidad y un mayor riesgo de sufrir una cronifi-
cacién del mismo (Ferniandez, Alcedo y Gémez, 2018).
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Debido a la importancia de la investigacidn en relacién a esta temdtica en personas
con discapacidad intelectual, la presente investigacién tiene como objetivo principal
analizar cienciométricamente la produccidn cientifica de mayor impacto sobre el due-
lo y la pérdida en personas con discapacidad intelectual en las principales bases de
datos de cardcter multidisciplinar: Scopus y Web of Science (WoS).

2. Metodologia

Para la realizacién del anélisis de los metadatos de la produccién cientifica de ma-
yor impacto se ha utilizado una metodologia propia de los estudios cienciométricos,
cuyo objetivo se centra en describir de manera cuantitativa la informacién obtenida
(Pertegal-Vega, Oliva-Delgado y Rodriguez-Meirinhos, 2019). Para atender al obje-
tivo de investigacidn, se delimitaron tres descriptores indexados en ERIC Thesaums
para la busqueda en las bases de datos: “duelo-bereavement”, “discapacidad inte-
lectual-intellectual disabiliry” y “pérdida-grief”. La eleccion de estos descriptores
se centra principalmente en la posibilidad de aglutinar la temdtica objeto de estudio,
teniendo en cuenta que duelo, pérdida y discapacidad intelectual son los ejes centrales
de nuestra investigacion. El procedimiento de busqueda se realizd a través de combi-
naciones a tres limitando el campo a la aparicién de las mismas en el titulo, resumen y
tesauros dentro del drea de ciencias sociales.

FiGura 1. Diagrama de flujo del proceso de revisién
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Las bases de datos han sido las colecciones principales de WoS (Web of Science)
y Scopus, ya que ambas bases agrupan la produccién cientifica de mayor impacto. La
variable estadistica estudiada fue la produccién cientifica de mayor impacto a través
de un muestreo estadistico longitudinal comprendido entre los afios 2009-2019. Para
ello, se siguieron los siguientes procesos: conocer diferentes aspectos sobre el duelo y
la pérdida en personas con discapacidad intelectual; y definir los indicadores biblio-
métricos que fueron utilizados para el andlisis de la produccidn cientifica acerca de
la temitica a investigar seleccionando y analizando los datos obtenidos a partir
de dicho anilisis. La recogida de datos tuvo lugar en julio de 2019. La muestra final de
referencias ha sido de 42 (n = 42), de las cuales 13 pertenecen a la base de datos Scopus
y 29 ala base de datos Web of Science. En la Figura 1 podemos ver el proceso seguido
hasta la obtencién de la muestra final.

Una vez establecida la muestra final, para el anélisis de la informacién de cada
variable se utiliz6 el software de anilisis cuantitativo SPSS para Windows versién
25. Los metadatos obtenidos se han seleccionado a través de las siguientes variables
consideradas en numerosas investigaciones relacionadas con nuestro objeto de es-
tudio (Corrales-Reyes, Fornaris-Cedeno y Reyes-Pérez, 2018; Salgado-Orellana,
Diaz-Levicoy, Ferrada y Parraguez, 2019; Rodriguez y Gallego, 2019; Fuentes y
Ortega, 2019):

a) V1. Publicaciones entre los afios 2009-2019.

b) V2. Numero de registros en la produccién cientifica desde los afios 2009 a 2019.

¢) V3. Numero de registros por tipologia de documentos publicados.

d) V4. Ndmero de registros por titulos de las fuentes procedentes de la literatura
cientifica de mayor impacto.

e) V5. Numero de registros por paises.
f) V6. Numero de registros por instituciones.
g) V7. Numero de registros por autores.

h) V8. Numero de citas en articulos.

3. Resultados

El andlisis de los articulos cientificos ha permitido extraer los siguientes resulta-
dos, siendo estos:

3.1. V1. Publicaciones entre los arios 2009-2019

En relacién al niimero de publicaciones publicadas durante los dltimos diez afios
(2009-2019), en la base de datos Scopus (n = 13) solamente un 7,69 % se encuentra en
acceso abierto (n = 1) y en la Web of Science (n =29) un 13,79 % (n = 4) Por lo que
en la segunda base la documentacién cientifica de acceso abierto s superior.
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Ficura 2. Porcentaje de publicaciones entre los afios 2009-2019
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3.2. V2. Numero de registros en la produccion cientifica desde los arios 2009 a 2019

En cuanto a la sucesién de publicaciones por afio natural analizado, en la base de
datos Scopus los registros han sido en el afio 2018 una publicacidn, en el afio 2017 seis
publicaciones, en el afio 2016 una publicacidn, en el afio 2014 una publicacidn, en el
afio 2013 una publicacidn, en el afio 2010 una publicacién, y en el afio 2009 dos pu-
blicaciones. En cambio, en la base de datos Web of Science (WoS) podemos observar
que en el afio 2019 hay cuatro registros, en el afio 2018 hay un registro, en el afio 2017

Ficura 3. Evolucién de publicaciones por afio
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hay siete registros, en el afio 2016 hay dos registros, en el 2014 hay dos registros, en
el 2013 tres registros, en el 2012 cuatro registros, en el 2010 dos registros y en el afio
2009 cuatro registros. En la Figura 3 podemos ver la evolucién de los porcentajes per-
tenecientes a cada base de datos y afio.

3.3. V3. Numero de registros por tipologia de documentos publicados

Respecto al tipo de documento predominan los articulos cientificos seguidos
de comunicaciones y revisiones, debido a que las bases de datos que se incluyen
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principalmente son revistas cientificas. Atendiendo a la base de datos Scopus hay 9
articulos y 4 comunicaciones. Del mismo modo, en la base de datos Web of Science
encontramos 25 articulos, 4 resefias, 2 revisiones y 4 registros catalogados como
otros. En las Figuras 4 y 5 podemos ver los porcentajes correspondientes atendien-
do ala relacién entre el tipo de documento publicado y la base de datos en la que lo
podemos encontrar.

3.4. V4. Nuamero de registros por titulos de las fuentes procedentes de la literatura
cientifica de mayor impacto

Haciendo referencia a las revistas de mayor indexacién en relacién al nimero de
registros publicados en Ciencias Sociales, en la base de datos Web of Science encon-
tramos las revistas Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities (59,37 %),
Journal of Intellectual Disability Research (31,25 %) y Omega (9,38 %). En Scopus
encontramos Journal of Applied Research in Intellectual Disabilities (61,54 %), Ome-
ga (30,76 %) y Journal of Policy and Practice in Intellectual Disabilities (7,70 %).

TaBLA 1. Registros de las revistas cientificas de mayor impacto

Web of Science N Scopus N
Journal of Applied Research in 19 | Journal of Applied Research in 8
Intellectual Disabilities Intellectual Disabilities
Journal of Intellectual Disability 10 |Omega 4
Research
Omega 3 | Journal of Policy and Practice in 1

Intellectual Disabilities

3.5. V5. Nimero de registros por paises

Estados Unidos, Irlanda, Reino Unido y Espafia son los paises que tienen més pro-
duccién indexada en Scopus. Irlanda, Estados Unidos, Inglaterra, Escocia y China
en la Web of Science. En la Tabla 2 podemos ver el nimero y el porcentaje de ambas
bases de datos.

TaBLA 2. Internacionalizacién de la investigacion
Scopus N %
Estados Unidos 5 38,46
Irlanda 4 30,77
Reino Unido 3 23,08
Espana 1 7,69
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TaBLA 2. Internacionalizacién de la investigacion (cont.)

Web of Science N %
Irlanda 15 51,72
Estados Unidos 7 24,14
Inglaterra 4 13,79
Escocia 2 6,90
China 1 3,45

3.6. V6. Nimero de registros por instituciones

La Universidad de Oviedo, Universidad del Norte de Illinois, Universidad del Este
de Washington, Instituto de Tecnologfa Dundalk, Fundacién COPE, Federacién Nacio-
nal de Organismos Voluntarios, Servicios de Discapacidad de Brothers of Charity, Uni-
versidad Nacional de Dublin, Universidad de Dundee y Trinity College Dublin son las
principales instituciones de registro en la base de datos Scopus. Colegio de Salud y Cien-
cias Sociales de la Universidad Norte de Illinois, Esmee Fairbairn, Fondo de Desarro-
llo de Bienestar Social de Hong Kong, Fundacién Irlandesa del Hospicio, Programa de
becarios doctorales John A Hartford, Universidad de Oviedo, Instituto de Queen
de Enfermeras del distrito en Irlanda y Grupo Gid en la base de datos Web os Science.

TaBLA 3. Institucion de la investigacién

Scopus N %
Opviedo University 2 15,38
Northern Illinois University 2 15,38
Eastern Washington University 2 15,38
Dundalk Institute ff Technology 1 7,69
COPE Foundation 1 7,69
National Federation of Voluntary Bodies 1 7,69
Brothers of Charity Disability Services 1 7,69
University College Dublin 1 7,69
University of Dundee 1 7,69
Trinity College Dublin 1 7,69
Web Of Science N %
Esmee Fairbairn 7 24,14
Northern Illinois University College of Health and Human Sciences 5 17,24
Hong Kong Social Welfare Development Fund 5 17,24
Irish Hospice Foundation 3 10,34
John A Hartford Doctoral Fellows Program 3 10,34
Oviedo University 2 6,90
Queen Institute of District Nurses in Ireland 2 6,90
Grupuo Gid 2 6,90
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3.7. V7. Namero de registros por autores

En relacién a los autores con mds produccién atendiendo a estos descriptores,
en la base de datos Web of Science destacamos a Guerin, S. (10 registros), McEvoy,
J. (9 registros), Dodd, P. (7 registros) y Clute, M. A. (3 registros), junto a los auto-
res de la base de datos Scopus, Alcedo Rodriguez, M. A. (2 registros), Gray, J. A.
(2 registros), Gomez Sdnchez, L. E. (2 registros), McEvoy, J. (2 registros), Abendroth,
M. (1 registro), Arias Gonzélez, V. B. (1 registro), Clute, M. (1 registros), Connaire,
K. (1 registro) y Cristébal Ferndndez, L. (1 registro).

TABLA 4. Autoria

Web of Science N %
Guerin, S. 10 34,48
McEvoy, . 9 31,03
Dodd, P. 7 24,14
Clute, M. A. 3 10,34

Scopus N %
Alcedo Rodriguez, M. A. 2 15,38
Gray, J. A. 2 15,38
Goémez Sanchez, L. E. 2 15,38
McEvoy, . 2 15,38
Abendroth, M. 1 7,69
Arias Gonzilez, V. B. 1 7,69
Clute, M. 1 7,69
Connaire, K. 1 7,69
Cristébal Fernandez, L. 1 7,69

3.8. V9. Publicaciones con mayor impacto

Por tltimo, en las siguientes tablas podemos ver las investigaciones de mayor im-
pacto. En esta variable hemos tenido en cuenta los articulos con un nimero minimo
de citas, siendo 10.

TasBLA 5. Articulos mis citados en la Web of Science

Web of Science Autores Revista Afio Nun'1ero
de citas
Concept of death and perceptions of bereave- | McEvoy, J., | Jowrnal of 2012 25
ment in adults with intellectual disabilities MacHale, R., | Intellectual
Tierney, E. Disability
Research
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TaBLA 5. Articulos mas citados en la Web of Science (cont.)

Web of Science Autores Revista Afio Nun?ero
de citas
Caregiver perceptions of the understanding | MacHale, R., | Journal of 2009 17
of death and need for bereavement support in | McEvoy, J., | Applied
adults with intellectual disabilities Tierney, E. Research in
Intellectnal
Disabilities
Grief and bereavement in people with intellec- | Dodd, P, Current 2009 15
tual disabilities Guerin, S. Opinion in
Psychiatry
The experience of carers in supporting people | Handley, E., | Journal of 2013 13
with intellectual disabilities through the process | Hutchinson, | Applied
of bereavement: an interpretative phenomeno- | N. Research in
logical analysis Intellectual
Disabilities
Supporting adults with an intellectual disability | McEvoy, J., | Jowrnal of 2010 13
during experiences of loss and bereavement: staff | Guerin, S., Applied
views, experiences and suggestions for training | Dodd, P, Research in
Hillery, J. Intellectnal
Disabilities
An initial assessment of the psychometric proper- | Guerin, S., Research in 2009 11
ties of the Complicated Grief Questionnaire for | Dodd, P, Developmental
People with Intellectual Disabilities (CGQ-ID) | Tyrell, ], Disabilities
McEvoy, J.,
Buckley, S.,
Hillery, J.
TABLA 6. Articulos mis citados en Scopus
Titulo Autores Revista Aio Nun'lero
de citas
Developing an education intervention | Fahey-McCarthy, | Journal of Policy 2009 27
for staff supporting persons with an E.,McCarron, |and Practice
intellectual disability and advanced M., Connaire, K., | in Intellectual
dementia McCallion, P. Disabilities
Caregiver perceptions of the MacHale, R., Journal of 2009 17
understanding of death and need for McEvoy, J., Applied Research
bereavement support in adults with Tierney, E. in Intellectnal
intellectual disabilities Disabilities
The experience of carers in supporting | Handley, E., Journal of 2013 12
people with intellectual disabilities Hutchinson, N. | Applied Research
through the process of bereavement: in Intellectnal
an interpretative phenomenological Disabilities
analysis
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4. Discusién y conclusiones

La realizacion de este estudio ha puesto de manifiesto que la investigacion del
duelo en personas con discapacidad intelectual es atun muy incipiente; por esta ra-
z6n, con el propédsito de conocer las tltimas investigaciones realizadas en este cam-
po, se ha propuesto el siguiente objetivo de investigacion: analizar cienciométri-
camente la produccidn cientifica de mayor impacto sobre el duelo y la perdlda en
personas con discapacidad intelectual. Se ha realizado una revisién cienciométrica
de estudios blbhograﬁcos cuantificando las variables en relacidn a tres descriptores
“bereavement”, “intellectual disability” y “grief” de las publicaciones de los tlti-
mos diez afios en las colecciones principales de las bases de datos Scopus y Web of
Science (Wos). La muestra final de referencias ha sido de 42, de las cuales 13 perte-
necen a la base de datos Scopus y 29 a la base de datos Web of Science. Los resultados
obtenidos poseen especial relevancia ya que han permitido hacer visible la investi-
gacion realizada en este campo estando todavia en vias de desarrollo, resaltado los
estudios realizados por Fernindez-Avalos, Fernindez-Alcdntara, Cruz-Quintana y
Pérez-Marfil (2017) y Domingo, Cuesta y Sanchez (2018), en el que exponen que la
principal limitacién de sus estudios ha sido la escasez de investigaciones realizadas
y la escasa bibliografia reciente sobre el proceso de duelo en personas con discapa-
cidad intelectual.

Algunas de estas investigaciones ponen de manifiesto que en la mayoria de los
casos la informacion se basa en la proporcionada por los cuidadores, sefialando que
son pocos los estudios que recogen informacidn de las personas con discapacidad in-
telectual, con muestras poco amplias y muy heterogéneas, para poder realizar conclu-
siones mds amplias. Por otro lado, no existe un protocolo de actuacion ante el duelo
en personas con discapacidad intelectual, aunque existen ciertas gufas que pueden
ayudar a la persona a sobrellevar la pérdida y a los profesionales a tener herramientas
que favorezcan el apoyo. Para finalizar, ponemos de manifiesto la necesidad de seguir
trabajando sobre este tema, en una misma linea y de manera individualizada, ya que
cada persona requiere de unas estrategias educativas diferentes atendiendo a las ca-
racteristicas personales. Es necesario trabajar en el desarrollo de investigaciones para
conocer de manera detallada las caracteristicas en el proceso de esta poblacidn, junto a
una herramienta de uso profesional que ayude a determinar las necesidades de apoyo
de las personas con discapacidad intelectual que pasan por estos procesos de duelo
para poder intervenir desarrollando précticas basadas en evidencias (Ferndndez, Al-
cedo y Gémez, 2018).

La principal limitacion del presente estudio se centra en la escasez de investiga-
ciones realizadas sobre el duelo en personas con discapacidad intelectual; del mismo
modo, la literatura cientifica acerca del proceso de duelo, la diversidad y sus sinto-
mas, asi como las experiencias especificas en personas con DI, son escasos. Final-
mente, se resalta como linea de investigacion futura analizar de manera bibliométrica
las tesis doctorales en relacién a la temdtica del articulo o una revision cualitativa de
los articulos analizados cuantitativamente en este estudio.
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