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RESUMEN: Antecedentes: Historicamente las personas con discapacidad han sido
apartadas de los temas relacionados con la muerte y el duelo. Sin embargo, existen fac-
tores que afectan e influyen en el afrontamiento que realizan ante una pérdida. Se pre-
cisa conocer cémo experimentan el duelo las personas con discapacidad intelectual y
discapacidades del desarrollo con objeto de mejorar la atencidén ofrecida al colectivo.
Método: Se ha llevado a cabo una revisién sistemdtica de los articulos cientificos publi-
cados durante los afios 2013 a 2020 en las principales bases de datos. De 585 articulos
identificados se seleccionaron 14 que cumplieron los criterios de inclusidn. Resultados:
La inclusién de las personas con discapacidad en los rituales funerarios, mejorar la co-
municacién y facilitar la expresion emocional se consideran aspectos esenciales para un
adecuado afrontamiento del duelo. Conclusiones: Es necesario ofrecer apoyos adaptados
al tipo de discapacidad, incrementar la participacién y ensefiar estrategias de afronta-
miento adaptativas en los temas relativos a la muerte y el duelo. Para ello se precisa
incrementar la investigacion aplicada en aras de disefiar y poner en marcha programas de
educacién para la muerte y de intervencién psicolégica ajustados a las necesidades que

presenta este colectivo.
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ABSTRACT: Background: Historically, people with disabilities have been excluded
from issues related to death and grief. However, there are factors that affect and in-
fluence their coping with a loss. It is necessary to know how people with intellectual
and developmental disabilities experience grief in order to improve the care offered to
the group. Method: A systematic review of the scientific articles published during the
years 2013 to 2020 in the main databases was carried out. Of 585 articles identified, 14
were selected that met the inclusion criteria. Results: Including people with disabilities
in funeral rituals, improving communication and facilitating emotional expression are
essential aspects for adequate coping with grief. Conclusions: It is necessary to offer sup-
ports adapted to the type of disability, increase participation and teach adaptive coping
strategies on issues related to death and grief. For this, it is necessary to increase applied
research in order to design and implement educational programs for death and psycho-
logical intervention adjusted to the needs of this group.

Keyworbps: intellectual disability; autism spectrum disorder; grief; death; systematic
review.

1. Introduccién

URANTE LAS ULTIMAS DECADAS, ha aumentado considerablemente la esperanza

de vida debido al cambio en las tendencias y las proyecciones demograficas.

Los avances tecnolégicos y médicos también han contribuido a incrementar
los afios de vida en las personas ancianas o con algin tipo de enfermedad, prolongan-
do de esta forma la etapa final de la vida (McBride y Simms, 2001). Este aumento en
la esperanza de vida provoca que las personas vivan mds afios, al igual que les ocurre a
las personas con discapacidad intelectual (a partir de ahora DI) y otras discapacidades
del desarrollo, quienes, debido a este incremento, es probable que tengan que en-
frentarse a un proceso de duelo por la pérdida de un familiar, cuidador o ser querido.
Pese a ello, en muchas ocasiones, las personas con discapacidades intelectuales y del
desarrollo son excluidas de estos procesos porque los familiares piensan que no van a
comprender el significado de la muerte o incluso que les afectaria muy negativamente
(Bergman et al., 2010; Blackman, 2008; Machale y Carey, 2002), privindoles asi de
su derecho a experimentar duelo. Este hecho parece ser fruto de la desinformacién
existente, pues no abundan las investigaciones que hayan abordado este tema en el
dmbito de la DI y menos adn en los trastornos del desarrollo, como es el caso de las
personas con trastornos del espectro del autismo (a partir de ahora TEA). Sin embar-
go, diferentes autores aluden a que la inclusién y la participacién de estas personas en
las ceremonias y rituales funerarios, asi como recibir formacién en temas relacionados
con la muerte, podria ayudar al individuo a afrontar, de manera mds saludable, este
hecho inevitable de la vida (Dodd ez al., 2005). La educacién para la muerte, también
denominada “pedagogia de la muerte”, tiene que ver con la ensefianza didictica sobre
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la muerte como una experiencia vital cuyo abordaje incluye valores y herramientas
para abordar los momentos de pérdida (Wass y Corr, 1982). Se pretende asi facilitar
la comprensién de la persona respecto a la universalidad de este hecho, asi como tra-
bajar sus emociones y dotarla de estrategias que le permitan afrontar esta experiencia
e integrarla y normalizarla como parte de la vida. Todo ello permitird que la persona
tenga conocimientos que le sirvan de preparacion ante duelos futuros. En el dmbito
de la discapacidad intelectual, las escasas investigaciones realizadas sobre experiencias
de pedagogia de la muerte con estas personas han demostrado su utilidad a la hora de
ayudarlas a adquirir e interiorizar conceptos relacionados con la muerte, lo que re-
percute en una mayor disposicién de la persona a la hora de hablar sobre la pérdida, la
muerte y el duelo (Rodriguez-Herrero et al., 2013). Cuestiones, sin embargo, que atin
precisan ser investigadas con mayor profundidad debido a las limitadas evidencias
que existen en este dmbito.

No obstante, en los tltimos afios se estd haciendo un esfuerzo importante por
contribuir a aportar estudios empiricos y revisiones sobre el estado de la investigacién
en este campo (Cristébal et al., 2017; Dowling et al., 2006; Lord et al., 2017).

No cabe duda de que la muerte es un hecho natural y esperado por el que todas las
personas vamos a pasar en la vida. El duelo que produce dicha muerte se define como
la reaccién emocional, psicolégica, cognitiva y comportamental producida a partir de
una pérdida de la persona significativa (Barreto et al., 2012). Los sintomas que puede
experimentar cada persona son diversos y van desde el estado de dnimo depresivo, a
la ansiedad, pena o angustia emocional o hasta enfermedades fisicas, dependiendo de
la forma en que se afronte el proceso de duelo. De tal manera que es posible distinguir
entre dos tipos del duelo: el duelo comtin o normal, caracterizado por el aumento de
la angustia en el momento de la pérdida y una posterior recuperacion en ausencia de
patologia, y el duelo crénico, complicado o patoldgico, caracterizado por sentimien-
tos intensos de angustia antes, durante y después de que se produzca la pérdida, que
persisten durante afios més alld de la pérdida y que puede generar serias consecuencias
para la salud mental (p. e. trastornos depresivos, ansiedad, insomnio crdnico, etc.).

A menudo se tiende a asumir y argumentar erréneamente que las personas con
DI, con independencia de su edad o grado de afectacidn, no son capaces de entender
la finalidad, irreversibilidad e inevitabilidad de la muerte (Dodd et al., 2005; Stoddart
et al., 2002). Este tipo de pensamientos desacertados provocan que, en una gran parte
de los casos y con la sana intencién de ayudar o proteger a la persona con DI, se acttie
de manera equivocada y se limite la posibilidad de que estas puedan participar en los
procesos relacionados con la muerte y experimentar también los sentimientos y las
reacciones mds comunes asociados a la pérdida de un ser querido. Dicha privacién
del duelo puede conllevar consecuencias atin més negativas para la persona con DI
y generar, a largo plazo, un proceso de duelo complicado o patolégico (Dodd ez al,
2005). Por tanto, involucrar mds a estas personas y ayudarles en la comprensién y
afrontamiento de la muerte y los sentimientos asociados con ella se consideran una de
las actuaciones a acometer en beneficio de este colectivo. Asi, en el estudio realizado
por McEvoy et al. (2012) concluyeron que, en las personas adultas con DI, se daba
una falta de comprensién de lo que supone el envejecimiento y la muerte como parte
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natural e inevitable del ciclo de la vida. Ello, segin los autores, parecia deberse al trato
infantilizado que solian ofrecer los familiares y cuidadores de las personas con DI
ya que, con objeto de evitarles sufrimiento, no se les animaban a actuar, participar o
realizar las actividades apropiadas para su edad (Dodd ez al., 2005).

No cabe duda de que, para las personas con DI que tienen un fuerte vinculo o
dependencia de su cuidador principal, su muerte puede suponer un suceso traumético
que afectard a su funcionamiento diario, por lo que debe ser tratado y abordado de
forma adecuada (Delorme, 1999). Numerosas investigaciones afirman que las perso-
nas con DI y del desarrollo suelen quedar apartadas de los procesos de duelo (Brels-
taff, 1984; Cathcart, 1995; Hollins y Esterhuyzen, 1997; Mappin y Hanlon, 2005),
pero apenas hay estudios en esta poblacién que aporten datos sobre las personas que
si que son participes de estos procesos y de las intervenciones o actuaciones que se
llevan a cabo con ellos para vivir la situacién de la mejor manera posible. Un ejemplo
de los escasos trabajos al respecto es el estudio realizado por Machale et al. (2009),
donde evidenciaron que las personas adultas con DI son capaces de comprender lo
que supone la muerte en cuanto a su finalidad, irreversibilidad y universalidad. Esto
nos permite afirmar que las personas con DI son capaces de comprender lo que supo-
ne la muerte y que, por tanto, pueden y deben pasar por un proceso de duelo cuando
un ser querido fallece. La forma en que la persona con DI viva ese proceso de duelo
dependerd, entre otros, de la forma en que pueda expresar sus sentimientos o emo-
ciones. En este sentido, cuando las reacciones posteriores al duelo se internalizan, es
probable que aparezcan sintomas de tristeza o depresidn, que en muchas ocasiones
son dificiles de detectar. Por otro lado, esos sentimientos también pueden externali-
zarse, por ejemplo, a través del comportamiento desafiante, que puede ser atribuido a
la discapacidad en vez de al proceso de duelo.

Al igual que las personas con DI son “apartadas” de los rituales de muerte, ocurre
lo mismo en las personas con discapacidades del desarrollo. Por lo general, se tiende a
asumir que estas personas tampoco serdn capaces de comprender la muerte, limitando
asi su capacidad emocional y equ1parando una capacidad cognitiva mds hmltada con
una capacidad emocional también mis limitada, provocando que se ignore y se les pri-
ve, en consecuencia, de la gestion del dolor. Todas estas suposiciones han sido cues-
tionadas en la literatura cientifica por autores como Kitching (1987), Oswin (1992)
o James (1995). Se argumenta que una de las causas por las que suelen ser excluidas
del proceso de duelo es porque tienen dificultades en la expresién y comprensién de
sentimientos. Por tanto, si no se realiza una intervencion correcta en la gestion de es-
tos sentimientos, la experiencia de la pérdida podra ser atin mis complicada. Ademds,
es probable que esta exclusion o prohibicién aumente el riesgo de sufrir problemas
psicolégicos futuros, como puede ser el desarrollo de un duelo complicado, ya que
no se estd satisfaciendo la necesidad de ayuda adicional que dichas personas precisan.

Por lo tanto, hay que incrementar la investigacién pues ain es muy limitado el
ndmero de estudlos sobre este tema. Comprobado esto, se plantea otra cuestiéon mds,
cexperimentan las personas con TEA un proceso de duelo?

Debido a la escasa literatura existente, es dificil conocer con exactitud cémo expe-
rimentan las personas con TEA estos procesos. Los estudios realizados afirman que
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suelen tener dificultades en la comprens1on del lenguaje y los conceptos abstractos,
por lo que, al mantener una conversacién relacionada con la pérdida de un ser que-
rido, puede ser dificil de comprender para ellos por implicar términos o expresiones
abstractas (Mesibov et al., 2005). Ademds, sus dificultades en las relaciones sociales
y en la comunicacién pueden inhibir su capacidad para conectar y empatizar con el
dolor que sufren las demds personas y para expresar sus sentimientos. Esto puede per-
judicarles perdiendo la comunidad de apoyo que se forma durante el momento de la
pérdida. Diferentes trabajos han sefialado que las personas con TEA tienen mds riesgo
de pasar por un duelo complicado en comparacion con las personas con un desarrollo
tipico (Hume et al., 2016; Melhem et al., 2007).

Las investigaciones realizadas sobre el tema sefialan que en los procesos de due-
lo las personas con TEA pueden reaccionar de forma impredecible ante situaciones
complicadas (p. e. generadoras de estrés o ansiedad) o hablar de temas que pueden ser
percibidos por los demds como intrascendentes para ese momento (Gilrane-McGarry
y Taggart, 2012). Ante esto, el instinto de las familias, al igual que ocurre con las
personas con DI y con objeto de protegerlas, suele ser excluir a las personas con
TEA de los rituales de duelo, ya que creen que no van a ser capaces de comprender la
pérdida Pese a esto, se ha demostrado que la inclusién y la participacién en los ritua-
les, asi como los apoyos relamonados con la expresién y la superacion de la pérdida,
les ayudan a comprender mejor el proceso, ademds de ensefiarles a procesar el dolor
(Lawhon, 2004). Por lo tanto, debido a las escasas investigaciones realizadas sobre el
duelo en personas con DI y discapacidades del desarrollo (mds concretamente para el
caso de las personas con TEA), nos planteamos la siguiente pregunta de investigacion:
¢Cbémo viven y experimentan estas personas el duelo?

Para tratar de dar respuesta a esta pregunta llevaremos a cabo una revision sistema-
tica de la literatura cientifica publicada en los dltimos siete afios. En esta, ademds de
responder a la pregunta de investigacién, nos planteamos también dar respuesta a los
siguientes Ob]CthOS (1) analizar si existen diferencias en el afrontamiento del duelo
en funcién del género, edad y tipo de discapacidad de los participantes; (2) conocer
los factores determinantes que provocan que las personas con DI y TEA afronten
o asuman mejor o peor la pérdida; y (3) describir las estrategias mas adecuadas para
proporcionar apoyo a estas personas que se enfrentan a un proceso de duelo.

2. Método
2.1. Materiales

En primer lugar, para realizar un cribado de los articulos que se utilizardn en la
revisién sistemdtica, se hizo una bisqueda en las siguientes bases de datos: CINAHL
Complete, ERIC, MEDLINE, APA Psyarticles, PsycInfo y PSICODOC, todas ellas
incluidas en la plataforma EBSCOhost. Dicha bisqueda fue complementada con otra
manual realizada en las plataformas Proquest y ResearchGate. Todas las busquedas se
realizaron durante los meses de marzo y abril de 2020.
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2.2. Procedimiento

Para la bisqueda se utilizaron como palabras clave los términos “bereavement
or grief or loss” combinados con el operador booleano AND vy las palabras clave
representativas de las poblaciones objeto de andlisis, esto es: “intellectual disabilities
or learning disabilities”; “autism or asd or autism spectrum disorder”. Se determiné
como periodo de busqueda los tltimos siete afios, es decir, la produccién cientifica
referida a los afios 2013 y 2020 (ambos inclusive). Asi mismo, los criterios de inclu-
sién que se establecieron para la seleccidn de los articulos fueron los siguientes: (1)
articulos académicos con revisién por pares (peer review); (2) publicados en idioma
espafiol o inglés; (3) articulos con metodologia cuantitativa o cualitativa, de cardcter
descriptivo, experimental, transversal y/o longitudinal, estudios de caso, y con un
tamafio muestral igual o superior a 1; (4) publicados durante el periodo de enero de
2013 a abril de 2020; (5) que versaran sobre la muerte, el proceso de duelo y su afron-
tamiento en la poblacién de personas con DI y discapacidades del desarrollo (mds
concretamente TEA); (6) cuyos participantes fueran personas con DI o TEA como
informantes directos; (7) que los articulos se encontraran disponibles para su lectura
a texto completo.

En cuanto a los criterios de exclusidn, se descartarian aquellos articulos que no
cumplieran lo siguiente: (1) trabajos publicados en otros formatos diferentes al ar-
ticulo académico (p. e. libros, capitulos de libro, tesis doctorales, actas de congreso,
editoriales, respuesta a autores, articulos no académicos); (2) en otros idiomas dife-
rentes del espafiol o inglés; (3) que fuesen estudios de revisién tedrica o narrativa, sis-
temdtica, o metaandlisis, o propuestas de programa de prevencién o intervencién sin
tratamiento de datos; (4) cuya temdtica no tuviera como objetivo analizar los factores
implicados en la muerte, el proceso de duelo y el afrontamiento en la poblacién de
personas con DI o discapacidades del desarrollo; (5) cuyas muestras no procedieran
de personas con DI o TEA como informantes directos; (6) que no estuvieran dispo-
nibles a texto completo.

2.3. Andlisis de la informacion

Tras la bisqueda inicial, el nimero total de publicaciones extraidas de la bisqueda
en la plataforma EBSCOhost fue 577. Todas las bases de datos arrojaron resulta-
dos excepto APA Psyarticles. Mds concretamente, los resultados obtenidos fueron:
MEDLINE (n = 373), APA PsycINFO (n = 159), CINAHL Complete (n = 32),
ERIC (n = 12) y PSICODOC (n = 1). No se encontraron articulos duplicados. Por
su parte, se identificaron otros ocho articulos tras la realizacién de una bisqueda
manual adicional en las plataformas ProQuest (n = 2) y ResearchGate (n = 6). Resul-
tando un total de 585 articulos, de los cuales 538 eran articulos académicos, siendo
los 47 restantes otro tipo de documentos (p. e. tesis, libros e informes). Estos tltimos
fueron descartados, quedando un total de 538 articulos. Asi, tras la lectura y andlisis
de los titulos y abstract se eliminaron 440 por no cumplir de entrada con los criterios
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de inclusién y mds concretamente por tratar otras tematicas diferentes a la muerte y el
duelo relacional. Tras este anélisis, quedaron un total de 98 articulos, cuya lectura en
profundidad nos llevé a descartar otros 84 articulos por no cumplir con los criterios
de inclusién establecidos. Por lo que el total de articulos que conformardn la muestra
de esta revision sistematica es de 14 (véase Figura 1).

FiGura 1. Diagrama de flujo del proceso de busqueda y seleccion de articulos
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3. Resultados
3.1. Caracteristicas de los estudios revisados

En la Tabla 1 se muestra un resumen de las caracteristicas generales de los 14 arti-
culos que conforman esta revisién. Respecto a los afios de publicacién, cabe observar
c6mo en los dltimos cinco afios ha incrementado el ndimero de articulos académicos
publicados sobre esta temaitica, pasando de un 35,71 % de publicaciones realizadas du-
rante los afios 2013 2 2015 a un 64,28 % durante el periodo de 2016 2 2019. En cuanto a
los paises de procedencia de los estudios, destacan Reino Unido (57,14 % de las publi-
caciones), seguido de Espafia (21,42 %) y otros paises como Estados Unidos, Australia
o China (7,14 %). Respecto a las muestras de informantes, se puede observar cémo
en todas las publicaciones la informacién procede de las personas con DI o TEA. No
obstante, se ha de indicar que cuatro (28,57 %) trabajos se caracterizan por utilizar
conjuntamente muestras de personas con DI y familiares o profesionales de atencién
directa a quienes también se ha evaluado en el mismo trabajo. En este caso, y por el
interés que tiene para nuestro estudio, decidimos incluir estos trabajos en la revisién.
En cuanto a la metodologia utilizada en los trabajos, destacan los procedimientos cua-
litativos a través de los grupos focales y de discusion (42,85 %), frente a los trabajos de
tipo cuantitativo (28,57 %) o frente al empleo de métodos mixtos (28,57 %).

TaBLA 1. Resumen y caracteristicas generales de los articulos
incluidos en la revisién
Autor/es |. Proposito ) Tipo muestra g%;f:;g;gtdez ) Metodologia,
- investigacion, Pais (informantes), ., | técnicas de recogida
(afio) o edad (puntuacién : iy
objetivos sexo di de informacion
media)
Borsay, |Explorarlas |Inglaterra |Adultoscon DI |4 /26 a 48 afios Mixto.
Halsey y | experiencias (1 hombre;3 |/ no se informa Grupos discusién.
Critoph | de duelo de mujeres) media de edad Cuestionarios estan-
(2013) personas con darizados
DI mediante
la aplica-
cién de un
programa de
intervencion
Forrester- | Investigar las | Inglaterra | Adultos con DI | 15 personas con DI | Cualitativo.
Jones opiniones so- (9 hombres; 6 |/ 38-93 afios / no se | Grupos de discusion.
(2013) bre la muerte mujeres) aporta la media. Entrevista grupal
y los funerales Profesionales |10 profesionales /
en personas directivos 38-93 afios / no se
con DI y sin de Servicios aporta la media
ella Universitarios
para personas
con DI
(3 hombres; 7
mujeres)
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Rodri- | Aplicaciény |Espaiia Adultos con DI |15/ 18 a35afios | Mixto.
guez- evaluacién de (9 hombres; 6 |/ no se aporta la Grupos de discusion.
Herrero, |resultados de mujeres) media. Entrevista. Cuestio-
Izuzquiza | un Programa narios de elaboracién
yDela |de Educacién propia con medidas
Herrdn | para la Muer- pre-post
(2013) te para per-

sonas adultas

con DI
McRit- | Explorarla  |Inglaterra |Adultoscon DI [13/20a72afios | Cualitativo.
chie, Mc- | experiencia (8 hombres; 5 |/ no se aporta la Anilisis fenomeno-
Kenzie, |de dueloen mujeres) media 16gico interpretativo
Quayle, |ungrupode (IPA). Entrevista
Harliny | personas con semiestructurada
Neumann | DI
(2014)
Rodri- | Explorar Espafia Adultos con DI| 75/ 18 a 35 afios | Mixto.
guez- el grado de (33 hombres; |/ no seaporta la Cuestionarios estan-
Herrero, |comprensién 42 mujeres) media darizados. Anilisis
Izuzquiza | de adultos fenomenoldgico de
yDela |conDIsobre significados. Entre-
Herrdn | las dimensio- vista semiestructu-
(2015) nes bioldgicas rada

de la muerte,

actitudes,

ideas y creen-

clas
Stancliffe, | Comparar Australia | Adultos con DI |39 adultos con DI/ | Cuantitativo.
Wiese, el grado de (25 hombres; | no seindica rango | Cuestionarios estan-
Read, conocimien- 14 mujeres) edad /M =48,62 | darizados
Jeltesy  |tosobrela Profesionales | afios
Clayton | muerte, la de atencién 40 profesionales
(2016) viabilidad de a personas sector DI/ no se

planificar el con DI (13 indica rango edad /

final de la vida hombres; 27 M = 41,60 afios.

y el miedo a la mujeres)

muerte, entre

personas con

DIy sinella
Youngy |Explorarla |Escocia Adultacon DI |1/ 26 afios Cualitativo.
Garrard | vivencia del (1 mujer) Estudio de caso
(2016) duelo en una tinico. Metodologia

mujer con DI observacional. Andli-

severa sis del discurso
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Chow,
McEvoy,
Chan,
Borschel,
Yueny
Lo (2017)

Investigar en
qué medida
las perso-

nas con DI
comprenden
los conceptos
de muerte y
duelo

China

Adultos DI
(65 hombres;
45 mujeres)

111/ no se indica
rango edad /
M =39.81 afios

Cuantitativo.
Cuestionarios estan-
darizados

Trwin,
O’Malley,
Neelo-
foury
Guerin
(2017)

Explorar los
apoyos que,
desde la psi-
cologfa clini-
ca, se ofrecen
alos adultos
con DI en
duelo desde la
perspectiva de
las personas
con DI en
duelo y los
profesionales
de apoyo

Irlanda

Adultos con DI
(3 hombres; 3
mujeres)
Profesionales
de atencién
directa

(2 hombres; 4
mujeres)

6 personas con DI/
222524325/ M=
39.5 afios

6 profesionales de
atencién a personas
con DI/ no se
indica el rango de
edad / no se aporta
media

Mixto.

Anailisis de casos.
Entrevista y cuestio-
narios estandarizados

McEvoy,
Treacy y
Quigley

(2017)

Conocer la
relacién entre
el conoci-
miento de los
componentes
bioldgicos
asociados con
el proceso

de moriry la
comprension
del concepto
de muerte en
personas con
DI

Irlanda

Adultos con DI
(14 hombres;
16 mujeres)

30/19 a74 anos/
M =38.99 afios

Cuantitativo.
Cuestionarios
estandarizados y
entrevista

Zakreski
(2017)

Realizar
intervencién
psicoldgica
sobre el duelo
con objeto

de mejorar la
comprension
y manejo de
los conceptos
de muerte y

pérdida

EE. UU.

Adolescente
con TEA
(1 mujer)

1/ 15 anos

Cualitativo.
Estudio de caso
unico. Entrevista
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Domingo, | Conocer Esparia Adultos con |12 adultos con DI/ | Cualitativo.
Cuestay |cémo los j6- DI 16 2 25 afios / no se | Grupos de discusion
Sinchez | venes con DI (no se informa | aporta la media
(2018) ¥y su entorno sobre el sexo) |9 familiares de
viven los pro- Familiaresy | personas con DI/
cesos de duelo profesionales | no se aporta la edad
causados (no se informa | ni la media.
por pérdidas sobre el sexo) |8 profesionales de
relacionales atencién a personas
con DI/ no se
aporta la edad ni la
media
Thorp, |Explorarla  |Inglaterra | Adultos con DI |4 adultos con DI/ | Cualitativo.
Stedmon | experiencia (2 hombres; 2 |32 a40aiios /M= | Anilisis fenomeno-
y Lloyd | de duelo de mujeres) 33 afios l6gico interpretativo
(2018) personas con (IPA). Entrevistas
DI semiestructuradas
O’Keffe, |Desarrollar |Irlanda Adultos con DI | 16 personas con Mixto.
Guerin, |un instru- (5 hombres; 5 | DI/ no seaporta | Cuestionario estan-
McEvoy, |mento de mujeres) informacién sobre | darizado.
Lockhart |autoinforme la edad ni la media | Grupos focales
yDodd | parael duelo
(2019) complicado
en personas
con DI a
partir de sus
concepciones
y experien-
cias sobre la
muerte y el
duelo

La muestra de participantes analizada globalmente y pertenecientes a los 14 articu-
los que componen esta revision asciende a un total de 342 personas con DI y TEA, de
las cuales 174 (50,88 %) fueron hombres frente a 149 (43,57 %) mujeres, cuyas edades
oscilaron entre los 15 y los 93 afios. En siete de los trabajos (50 %), no se aportd
informacién sobre la edad media de los participantes. Sin embargo, en los otros siete
articulos en los que si se aporté este dato, encontramos que la media de edad de los
participantes oscil6 entre los 33 y los 48,62 afos. En cuanto al diagndstico principal de
los participantes, encontramos que un 92,86 % tienen discapacidad intelectual frente
al diagnéstico de TEA (7,14 %). Respecto al grado de severidad en la discapacidad,
més de la mitad de los participantes con DI presentaron niveles leves a moderados
(57,14 %) frente a quienes tenfan niveles severos (28,57 %). Ademas, en tres de los 14
estudios no se indicé el grado de discapacidad de los participantes (14,29 %).
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3.2. Afrontamiento del duelo y factores determinantes

Con objeto de responder al primer objetivo, consistente en analizar si existirin
diferencias en el afrontamiento del duelo en funcién del género, la edad y el tipo de
discapacidad de los participantes, tras la revision de los estudios, se puede afirmar
que no se encontraron diferencias en el afrontamiento en funcién del género (Borsay
et al., 2013; Chow et al., 2017; Forrester-Jones, 2013; Irwin ez al., 2017; Rodriguez-
Herrero et al., 2015; Stancliffe et al., 2016). En cuanto a si la edad influira en el afron-
tamiento del duelo, los resultados obtenidos son contradictorios. As, por ejemplo,
Rodriguez-Herrero et al. (2015) si encuentran relacién entre la edad de los partici-
pantes y su comprension sobre la muerte, mientras que otros autores (McRitchie ez
al., 2014) aluden a que la edad en si no provoca un mejor o peor afrontamiento del
duelo, sino que son las experiencias previas vividas por la persona. Por tltimo, otra de
las variables que parece influir en la comprensién de la muerte y el afrontamiento del
duelo es el tipo de discapacidad y su grado En este sentido, en el trabajo de McRitchie
et al. (2014) se constata que los participantes tienen una comprensién aceptable de la
muerte y sus consecuencias, pero muestran dificultades a la hora de expresar o comu-
nicar lo que sienten, ya que la comunicacién verbal y la expresiéon emocional limitada
parecen dificultar su interaccién con los demds. En el caso de las personas con TEA,
también presentan dificultades para expresarse emocionalmente y en algunos casos
problemas en el procesamiento, la concentracién y la comprension de la informacién
(Zakreski, 2017). Con respecto a las personas con DI, la mayoria de los estudios revi-
sados (Chow er al., 2017; Irwin et al., 2017; McEvoy et al., 2017; O’Keffe ez al., 2018;
Rodriguez-Herrero er al., 2013, 2015) concluyen que las personas con DI de tipo leve
comprenden mejor el concepto de la muerte que aquellas con niveles de discapacidad
moderados o severos.

En relacidn con el segundo objetivo planteado consistente en conocer los factores
que determinan que las personas con DI y discapacidades del desarrollo afronten
y/0 asuman mejor o peor la pérdida, tras el anilisis de los trabajos encontramos dos
grandes categorias ba'o las que se pueden agrupar dichos factores: los factores “in-
ternos a la persona” y los “externos”. En la Tabla 2 presentamos dichos factores y el
porcenta]e en que son tratados en las pubhcac1ones revisadas. Asi, es posible indicar
c6mo el conocimiento y la compren510n de los conceptos asociados a la muerte (irre-
versibilidad, universalidad), asi como sus componentes bioldgicos, es el factor interno
de mayor relevancia para las personas con DI y del desarrollo. Sobre este se concluye
que, si bien las personas con DI entienden el concepto de muerte, parecen tener un
conocimiento bastante limitado respecto a los componentes relacionados con esta.
Dicha incomprensién se acenttia, ademds, conforme aumenta el grado de severidad
en la discapacidad y provoca dificultades para afrontar de una manera normalizada
la pérdida (Borsay et al., 2013; Chow et al., 2017; Domingo et al., 2018; Irwin et al.,
2017; McEvoy et al., 2017; McRitchie et al., 2014; Rodriguez-Herrero et al., 2013,
2015; Stancliffe ez al., 2016). Por otro lado, el factor externo de mayor importancia y
mis referenciado es la participacién e inclusion de la persona con DI en los rituales
sobre el duelo, encontrindose en la mitad de los trabajos revisados (Borsay er al.,
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2013; Domingo et al., 2018; Forrester-Jones, 2013; McRitchie ez al., 2014; Rodriguez
et al., 2013, 2015; Thorp et al., 2018). Otros factores como haber tenido experien-
cias previas de pérdidas (McRitchie ez al., 2014; Stancliffe et al., 2016), el grado de
vinculacién con la persona fallecida (Domingo er al., 2018; Young y Garrard, 2016;
Zakreski, 2017) o presentar otras pérdidas adicionales secundarias a la pérdida prin-
cipal (Forrester-Jones, 2013; Thorp et al., 2018) también afectan a la experiencia del

afrontamiento, aunque en menor medida.

TaBLA 2. Factores determinantes en el afrontamiento del duelo de personas
con DI y discapacidades del desarrollo

Porcentaje de trabajos que

Factores internos analizan el factor Conclusiones
(%)

Comprensién de los 64 % Un mayor conocimiento de los

conceptos asociados a la conceptos asociados a la muerte

muerte contribuye a un mejor afronta-
miento del duelo

Experiencia previa 28 % Las experiencias previas de pér-
dida implican una adquisicién
del concepto de muerte y un
mejor afrontamiento del duelo

Grado de vinculo 21 % Un mayor vinculo con la per-

sona fallecida provoca mayores
dificultades para afrontar el
duelo ya que la sensacién de
pérdida es mayor

Porcentaje de trabajos que

Factores externos analizan el factor Conclusiones
(%)

Inclusién/exclusién en 50 % La inclusién de la persona con

rituales DI en los rituales de la muerte
genera un mejor afrontamiento
del duelo

Otras pérdidas secundarias 14 % Las pérdidas secundarias o

o adicionales adicionales como la pérdida del
cuidador principal o un cambio
de residencia pueden agravar el
proceso de duelo

Residencia 14 % Los entornos residenciales

ofrecen unas oportunidades més
limitadas para afrontar el duelo
y recibir apoyo
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3.3. Estrategias de apoyo frente al duelo

Respecto al tercer objetivo consistente en describir las estrategias mas adecuadas
para proporcionar apoyo a las personas con DI y discapacidades del desarrollo que
se enfrentan al proceso de duelo, hemos hallado diferentes estrategias que se pueden
dividir en tres bloques, en funcién del momento en el que se deberian trabajar con el
doliente. Asi, cabria hablar de una serie de estrategias a ofrecer en momentos “pre-
vios” a la pérdida del ser querido. En segundo lugar, se encontrarian aquellas que
podrian aplicarse una vez ha tenido lugar el fallecimiento. Y, por dltimo, destacarian
las estrategias que podrian utilizarse tanto antes como después del fallecimiento. En
la Tabla 3 presentamos los resultados obtenidos respecto a las diferentes estrategias.
Asi, la estrategia reconocida como mds eficaz por las personas con DI participantes
en los trabajos revisados fue la participacién en los rituales de muerte, tal y como
se constata en el estudio de Forrester-Jones (2013), donde las propias personas con
DI indicaron que el no haber sido invitadas al funeral de la persona significativa les
privaba de la oportunidad para compartir su dolor con otros miembros. Por su parte,
brindar informacién sobre el estado de salud de la persona querida y preparar antici-
padamente a la persona con discapacidad sobre el fallecimiento de su familiar es otra
de las estrategias que facilita la adaptacién y el afrontamiento en el doliente (Irwin et
al., 2017; McEvoy er al., 2017). Otra de las estrategias identificadas como relevantes
fue la mejora de la comunicacién y la expresiéon emocional. En este caso, ayudar a las
personas con DI y TEA a expresar el dolor les protege frente al desarrollo de un duelo
complicado (Thorp et al., 2018; Zakreski, 2017).

TasLa 3. Estrategias eficaces en el afrontamiento del duelo
en personas con DI y discapacidades del desarrollo

Porcentaje de trabajos que

Previas a la muerte refieren la estrategia Conclusiones
(%)
Preparacién para la muerte 43 % Proporcionar informacién sobre

el estado de salud y trabajar
la muerte anticipada mejora el
afrontamiento en la persona con

DI
Porcentaje de trabajos que
Posteriores a la muerte refieren la estrategia Conclusiones
(%)
Inclusion en rituales 54 % La inclusién y participacion

activa en los rituales genera sa-
tisfaccién y protege de un duelo
complicado
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Recepcion de apoyo fami- 28 % Que las personas con DI

liar y profesional cuenten con apoyo familiar y
profesional adecuado a sus nece-
sidades mejora el afrontamiento

- P j j
A utilizar en ambos mo- | FOTcentaje de trabajos que

refieren la estrategia Conclusiones
mentos (%)
(]
Mejorar la comunicacién y 21 % Expresar sentimientos y comu-
expresion de sentimientos nicarlos al entorno facilita la

adaptacion al duelo

4. Discusién

Esta revision sistematica tenfa como objetivo explorar el proceso de duelo de las
personas con DI y discapacidades del desarrollo, asi como conocer los factores que
influyen en él y las estrategias para un mejor afrontamiento. Los resultados indicaron
que la variable sexo no influy6 en el afrontamiento del duelo, pero si lo hizo el tipo de
discapacidad (Rodriguez et al., 2015; McRitchie et al., 2014). Estos resultados coin-
ciden con los encontrados en otros trabajos donde profesionales de atencién directa
evaltan el duelo de personas con DI (Alcedo et al., 2018; Muiiiz ez al., 2017). Por su
parte, algunos de los factores mas importantes en el afrontamiento del duelo son la
comprensién de los conceptos de la muerte, la inclusidn o exclusion de los rituales o
la experiencia previa. En diferentes trabajos se constata que estos factores estin muy
relacionados entre si, ya que, si una persona con DI o TEA comprende lo que supone
la muerte y ha vivido alguna experiencia de duelo a lo largo de su vida, es probable
que ante el fallecimiento de una persona significativa sepa reaccionar de manera mds
adaptativa que una persona que no ha vivido estas experiencias (Rodriguez et al.,
2015; Zakreski, 2017). Otros autores como Delorme (1999), sin embargo, han com-
probado que un fuerte vinculo con la persona fallecida podria suponer un suceso
traumdtico para la persona con discapacidad. Idea defendida por otros autores y que
quizds pudiera contribuir a explicar parcialmente las razones de excluir de los rituales
a estas personas (Dodd ez al., 2008; McAdams y Stoughb, 2018). Frente a esto, no han
sido pocos los estudios de esta revisién que han demostrado que la inclusién de las
personas con discapacidad intelectual en los rituales produce en ellas un sentimiento
de satisfaccién, un aumento de la autoestima y confianza en si mismos, ademds de una
mejora de su inclusién social y calidad de vida (Domingo ez al., 2018; Forrester-Jones,
2013; Stancliffe er al., 2016; Thorp et al., 2018; Zakreski, 2017). Dichos resultados
coinciden ampliamente con los modelos tedricos respecto al proceso de afrontamien-
to del duelo en la poblacién en general y también refrendan los hallazgos encontrados
en otros estudios de revision realizados en la poblacién de personas con discapacidad
intelectual (Cristébal et al., 2018; Worden, 2013). En ellos se constata cémo una de las
primeras tareas a realizar cuando atravesamos un proceso de duelo por la pérdida de
un ser querido consiste en aceptar la realidad de la pérdida y su irreversibilidad. Par-
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ticipar en los rituales relacionados con la muerte, como por ejemplo asistir al entierro
o funeral del fallecido, ha demostrado ser una gran ayuda que contribuye en la valida-
ci6n de la muerte y en el afrontamiento mas saludable del proceso del duelo posterior.
Por lo que permitir a las personas con DI y del desarrollo participar de estos eventos
se considera un paso importante a la hora de favorecer el afrontamiento y proteger de
un posible duelo complicado. No obstante, resultard necesario incrementar la inves-
tigacién sobre este tema en aras de aportar resultados sobre el impacto que pudiera
tener la participacion en este tipo de rituales para aquellas personas con D1y TEA con
grandes necesidades de apoyo. No cabe duda de que conocer y determinar qué tipo
de estrategias serian las mds apropiadas y utiles en estos casos constituye una cuestion
pendiente atin de clarificar y un reto a acometer en futuros estudios sobre el tema.

También en esta revisiéon hemos encontrado evidencias a favor de que las personas
con DI viven y experimentan el duelo de diferentes maneras. La forma en que mues-
tran su dolor dependerd, en gran medida, de su capacidad para expresarse y comu-
nicar sus sentimientos (Chow er al., 2017; McRitchie et al., 2014; Young y Garrard,
2016). Al respecto, estudios realizados con familiares y profesionales de atencién di-
recta admiten que en algunas ocasiones se interpretan erroneamente las expresiones
del duelo de las personas con DI, atribuyéndose a las caracteristicas propias de la
discapacidad y no al dolor que experimentan como consecuencia de la pérdida de un
ser querido (Alcedo et al., 2018; Brickell y Munir, 2008; McAdams y Stoughb, 2018).
Estos resultados refrendan el argumento de Hume er al. (2016), quienes defienden
que los cuidadores pueden no reconocer el aumento de estos comportamientos desa-
fiantes como expresion del dolor y estas respuestas pueden ser minimizadas y malin-
terpretadas Por tanto, proporcionar espac1os donde las personas con DI se puedan
comunicar y expresar sus emociones, asi como utilizar herramientas de apoyo y adap-
tadas al tipo de discapacidad (p. e., ayudas visuales, cajas de memoria multisensoriales,
utilizacién de fotografias o v1deos, etc.), contrlbulran a la mejora del bienestar emo-
cional y protegerdn de un posible duelo complicado (Domingo et al., 2018; Thorp et
al., 2018; Young y Garrard, 2016). De hecho, los hallazgos obtenidos corroboran la
importancia de la utilizacién adicional de un lenguaje sencillo y directo, evitando los
eufemismos y los conceptos abstractos, especialmente en el trabajo sobre el duelo con
personas que presenten trastornos del espectro del autismo (Koehler, 2016; Zakreski,
2017).

Otro hallazgo importante de este trabajo ha sido confirmar que lo que mds parece
ayudar a las personas con DI a sobrellevar la pérdida es simplemente hablar sobre
ello. En este sentido los participantes del estudio de McRitchie et al. (2014) destaca-
ron como muy positiva la oportumdad de compartir el dolor y dialogar con personas
que estaban pasando por su misma situacién. Resultados que coinciden con los plan-
teamientos ofrecidos por Carroll (2013). Permitir estos espacios a las personas con
discapacidad mediante la puesta en marcha de intervenciones grupales de apoyo al
duelo podria contribuir a una mejor elaboracién de los procesos de duelo y servir de
proteccion ante el desarrollo de un posible duelo patoldgico.

En contraposicién a lo concluido anteriormente sobre la escasez de investigacio-
nes en las que las personas con discapacidad fueran participes de los rituales de muer-
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te, estudios como los realizados por McRitchie et al. (2014), Rodriguez-Herrero et al.
(2015) o Thorp et al. (2018) demuestran que en los tltimos afios cada vez mds perso-
nas son incluidas en este tipo de rituales y es algo muy positivo para ellas. Cabe decir
que, aunque este hecho constituye un gran avance, las investigaciones existentes sobre
esta inclusion en personas con TEA son atin muy escasas. Esto reclama la necesidad
de prestar especial atencidn al duelo de este colectivo.

Finalmente, no debemos olvidarnos de prestar atencién a quienes se encargan de
apoyar a las personas en duelo, ya que se ha comprobado que no cuentan con la
formacién adecuada para realizar estas tareas (Lord et al., 2017; McCLean y Guerin,
2019; Tuffrey-Wijne y Rose, 2017). Si este apoyo no se realiza adecuadamente, puede
convertir el duelo de la persona con discapacidad en patoldgico y provocar problemas
de salud mental (Zakreski, 2017). Por tanto, la formacién de los profesionales en ma-
teria de duelo constituye también otro reto de futuro en este ambito.

En conclusion, los hallazgos de esta revision sistemdtica nos han llevado a identi-
ficar varios aspectos a tener en cuenta para la practica. Uno de ellos es la constatacién
de la importancia que tiene educar en la pedagogia de la muerte a las personas con
DIy del desarrollo, de forma adecuada a sus capacidades, desde una planificacién de
apoyos centrados en la persona. Asi se evitard que se excluya erréneamente a estas
personas de los rituales de muerte por pensar que no son capaces de comprenderlos
y se les dard la oportunidad de que participen activamente para tener un mejor afron-
tamiento del duelo. Por otro lado, la escasa informacién sobre el tema de la muerte y
el duelo en personas con TEA provoca que las conclusiones a las que hemos llegado
sean mds imprecisas en comparacion con las investigaciones existentes sobre DI que,
siendo también insuficientes, son mis numerosas. Es necesario, por tanto, incremen-
tar la investigacion en el colectivo con TEA, de cara a conocer de primera mano c6mo
viven y experimentan los procesos de duelo, asi como disefiar y poner en marcha
estrategias de intervencidn ajustadas a sus necesidades y con los apoyos adecuados (p.
e., utilizacion de pictogramas, agendas visuales, etc.).

Finalmente, conviene indicar que esta revision sistematica ha tenido también va-
rias limitaciones. En primer lugar, hay que destacar que los escasos articulos encon-
trados para esta revisién provocan que la muestra de participantes sobre la que se ha
obtenido la informacién sea relativamente pequefia y, por tanto, los resultados no
puedan generalizarse. Otra limitacién tendria que ver con la disponibilidad de los
articulos a los que hemos podido acceder en este trabajo. En este sentido, probable-
mente existan otros articulos y trabajos cientificos que hayan podido quedar fuera
de esta revision debido a las dificultades encontradas para el acceso a texto completo.
Asi mismo, también pudieran existir otros trabajos de investigacién procedentes de
la literatura gris que aporten informacién relevante y no hayamos tenido en cuenta
en esta revision. Futuros trabajos podrin realizarse en aras de ampliar los procesos de
busqueda y superar asi esta debilidad.

Asi mismo, la escasa participacion de las personas con DI y discapacidades del
desarrollo como informantes directos de sus procesos de duelo constituye otra li-
mitacién a superar en futuras investigaciones. Finalmente, la escasez de estudios
longitudinales y la disparidad y falta de uniformidad respecto a los instrumentos de
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evaluacién empleados es otra de las principales limitaciones de las que adolece este
campo de estudio, tal y como también se ha reflejado en otras revisiones sobre el tema
(Cristébal et al., 2017; Fernandez-Avalos et al., 2017).

Pese a ello, consideramos que los resultados derivados de esta revisidén son re-
levantes, aunque serd necesario seguir aportando informacién sobre el estado de la
cuestién de este campo de investigacién en aras de incrementar la investigacion y
desarrollar pricticas basadas en la evidencia, ademds de visibilizar las necesidades de
un colectivo al que se le ha venido privando de un derecho fundamental como es el
derecho a poder despedirse y elaborar el duelo por sus seres queridos.
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