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Introduccion

El bienestar es un concepto multidimensional que abarca tanto el bienestar fisico como el mental, y se
ha convertido en un tema central en diversos campos de estudio, incluyendo la psicologia, la sociologia y
la salud publica. Segtin Diener y Ryan (2009), el bienestar subjetivo se refiere a la evaluacion cognitiva y
afectiva que una persona hace sobre su vida, incluyendo tanto aspectos emocionales positivos como la
satisfaccion con la vida. Ademas, este bienestar subjetivo puede verse influenciado por factores
socioecondmicos, culturales y psicoldgicos. El bienestar no se limita solo a la ausencia de enfermedad,
sino que implica un estado de salud 6ptimo en el que las personas pueden desarrollar su potencial, trabajar
de manera productiva y contribuir a sus comunidades (Organizaciéon Mundial de la Salud, 2007). En este
sentido, la idea de bienestar se vincula con la capacidad de adaptacion, la resiliencia y la calidad de vida,
abarcando aspectos emocionales, sociales y fisicos (Ryan y Deci, 2001). Por otra parte, Ryft (1989) afirma
que el bienestar es integral pues no solo implica sentirse bien, sino que ademas involucra una sensacion de
proposito, crecimiento personal y control sobre el entorno.

Otros autores han trabajado el bienestar desde otras perspectivas o como influyen en las personas.
Fredrickson (2009), propone la "teoria del ensanchamiento y construccion" que se centra en las emociones
positivas y su impacto en el bienestar psicologico. Sostiene que las emociones positivas no solo reflejan el
bienestar, sino que también amplian las perspectivas cognitivas y aumentan la resiliencia frente al estrés.
Kahneman (2011), ganador del Premio Nobel de Economia, aborda la naturaleza de la felicidad y el
bienestar desde la perspectiva de la psicologia y la economia conductual. Explora la dualidad del sistema
cognitivo y sus efectos en la percepcion del bienestar.

Discapacidad

La discapacidad es un concepto multidimensional que ha evolucionado significativamente a lo largo
del tiempo. En la actualidad, la comprension de la discapacidad va mas alla de las limitaciones fisicas o
mentales, y se enfoca en el empoderamiento, la inclusion y la diversidad. Segiin la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad de la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) (2006), la
discapacidad no se limita a las deficiencias de una persona, sino que es el resultado de las barreras
impuestas por la sociedad que limitan la participacion plena y efectiva en la vida diaria. Shakespeare (2006)
explora esta idea, argumentando que la discapacidad es una construccion social mas que un atributo
individual. Idea que apoyan Ravneberg y Soderstrom (2017) afirmando que la discapacidad no es in
impedimento de la persona, sino de las practicas sociales en las que esta se relaciona que impide su
participacion. Kerschbaum (2014), explora la relacion entre la discapacidad y el lenguaje, desafiando las
representaciones tradicionales y proponiendo una narrativa mas inclusiva que refleje la diversidad de
experiencias.

Por su parte, Garland-Thomson (2009), analiza como la discapacidad ha sido representada en la cultura
y la literatura, destacando la importancia de la representacion de la diversidad corporal en la sociedad.
Ademas, autores como Siebers (2010), exploran la conexion entre la discapacidad y la estética, desafiando
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las percepciones tradicionales de la belleza y abogando por una apreciacion mas amplia de la diversidad
corporal.

El bienestar de las familias con miembros con discapacidad

La percepcion de bienestar esta intrinsecamente relacionada con el contexto familiar. La dinamica
familiar, segin Cox y Paley (2003), desempena un papel fundamental en la construccion del bienestar
individual y colectivo. El apoyo, la comunicacion y la cohesion dentro de la familia se han asociado con
niveles mas altos de bienestar en sus miembros (Walsh, 2016). Ademas, en familias que lidian con la
discapacidad, el bienestar no solo se centra en el individuo con discapacidad, sino que se extiende al
bienestar de todos los miembros de la familia y su capacidad para adaptarse a las demandas cambiantes
(Blacher y Baker, 2007).

La investigacion sobre el bienestar de las familias con miembros que tienen discapacidad es un campo
de estudio significativo que ha experimentado un crecimiento constante y un interés en expansion en los
ultimos afios. Este analisis bibliométrico se centra en examinar la dinamica, el alcance y la evolucion de
la produccion académica relacionada con este tema crucial. A lo largo de las décadas, se ha observado un
aumento progresivo en la publicacion de investigaciones que abordan la interseccion entre la discapacidad
y el bienestar familiar, revelando un creciente reconocimiento de la importancia de comprender las
complejidades y desafios que enfrentan estas familias. La variedad de fuentes, la colaboracion entre autores
y la evoluciéon temporal de la produccién académica en el ambito del bienestar de las familias con
miembros con discapacidad se examinaran para comprender la dinamica de esta area de estudio en el
contexto cientifico actual.

Metodologia

Enfoque bibliométrico

Se ha propuesto el uso del enfoque bibliométrico, el cual implica analizar cuantitativamente la
produccién cientifica en un campo especifico o tema (Donthu et al., 2021). Dentro de la ciencia del
comportamiento, varios estudios bibliométricos han abordado el bienestar desde diversas perspectivas,
como la psicologia positiva (Hendriks et al., 2019), la economia y el bienestar subjetivo (Domingo y
Verbi¢, 2019), asi como la evolucion de la psicologia positiva (Schui y Kramper, 2010). En el ambito de
la discapacidad, investigaciones bibliométricas recientes han explorado su relacion con el turismo (Singh
et al., 2021) y con la tecnologia digital (Chiew et al., 2022; Mengual-Andrés et al., 2020). Sin embargo,
no se han encontrado investigaciones que analicen especificamente la produccion cientifica sobre la
discapacidad en relacion con el bienestar de las familias.

Diserio de la investigacion y procedimiento de la recoleccion de datos

Los articulos y revisiones de articulos fueron elegidos debido a su publicacion en revistas que aseguran
una estructura de conocimiento solida (Khaldi y Prado-Gascd, 2021). Se optd por las revistas presentes en
los indicadores Science Citation Index (SCI) y Social Science Citation Index (SSCI) dentro de la Coleccion
Principal de la Web of Science, considerada la plataforma de investigaciéon mas estable y consolidada
(Fauzi, 2023). Se llevo a cabo la busqueda de articulos utilizando términos clave como "familia",
"discapacidad" y "bienestar" en el titulo, resumen y palabras clave, limitando la busqueda hasta el afio
2022 para enfocar la investigacion en un periodo especifico. Este estudio bibliométrico se llevé a cabo
sobre 5001 producciones, segun los criterios predefinidos. Tras la seleccion de los estudios, se recopilaron
los metadatos para proceder con el analisis.

Anadlisis bibliométrico
Se empleo la libreria Bibliometrix (Aria y Cuccurullo, 2017), una herramienta de codigo abierto dentro
del entorno R, reconocida por permitir un analisis completo y flexible de la produccién cientifica (Aria y
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Cuccurullo, 2020). Esta libreria ofrece ventajas significativas en comparaciéon con otros programas de
apoyo para el analisis bibliométrico (Moral-Muiioz et al., 2020).

En una primera etapa, se llevo a cabo un analisis de las caracteristicas generales de la produccion
cientifica, incluyendo la produccion anual, las fuentes mas relevantes en términos de nimero de
publicaciones, asi como los autores y sus afiliaciones (centros de investigacion) con mayor produccion.
Este analisis descriptivo permite comprender la investigacion realizada en el ambito del estrés percibido y
la discapacidad.

Posteriormente, se identificaron las palabras clave del autor (PCA) mas relevantes segun la frecuencia
de aparicion. El estudio de las PCA es crucial ya que representan términos seleccionados cuidadosamente
por el investigador para resumir los aspectos mas destacados de la contribucion (Callon et al., 1986; Feng
etal., 2017). Se procedio entonces al analisis de co-ocurrencia de estas palabras clave. Esta técnica permite
mapear la estructura conceptual de los estudios sobre el bienestar de las familias con miembros con
discapacidad. La co-ocurrencia de dos o mas palabras clave indica su correlacion, lo que facilita la
definicion de los temas mas destacados de la investigacion en este campo (Khasseh et al., 2017; Sedighi,
2016).

Se presentd un andlisis detallado de la estructura conceptual de la investigacion sobre el bienestar de
las familias con miembros con discapacidad, incluyendo los indices de centralidad. Estos indices
proporcionan informacion relevante sobre el papel de las palabras clave del autor con mayor co-ocurrencia:
centralidad de intermediacion (Betweenness Centrality), centralidad de cercania (Closeness Centrality) y
rango de pagina (Page Rank) (Dehmer y Basak, 2012; Todeschini y Baccini, 2016) en el analisis de la red,
lo que permite comprender su influencia y relevancia dentro de la estructura de investigacion.

Resultados

Caracteristicas de la produccion cientifica sobre el bienestar familiar y la discapacidad

Las 5001 publicaciones seleccionadas para el analisis del bienestar familiar y la discapacidad se
extienden a lo largo de un periodo de 31 afios y fueron producidas por un total de 19192 autores. Se destaca
la diversidad de fuentes en las que se han registrado estas publicaciones, asi como el alto nivel de
colaboracion en la investigacion (consulte tabla 1).

Tabla 1. Caracteristicas de la produccion cientifica

Descripcion Resultado
Marco temporal 1991:2022
Numero de fuentes 1458
Promedio de publicaciones por ano 17.93
Numero total de referencias 192814
Numero de palabras clave del autor 8930
Numero de autores 19192
Autores con una autoria 356
Co-autores por documento 4.58
Documentos 5001
Numero de autores por documento 4.47
Indice de colaboracién internacional 21.8

Fuente: Elaboracion propia

El primer articulo incluido en el analisis aborda programas de salud destinados a personas en diferentes
etapas de su ciclo de vida adulto. La Figura 1 muestra una tendencia creciente en el ambito de la
investigacion en funcion del numero de publicaciones.
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Figura 1. Tendencia creciente en el ambito de la investigacion por niimero de publicaciones
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Dentro de este periodo, se pueden identificar tres etapas: una primera etapa (1991-2010) que abarca
un total de 1081 publicaciones en 19 afios, con un promedio de 56.9 publicaciones por afio; una segunda
etapa (2011-2018) que registra 1836 publicaciones en 7 afios, con un promedio de 262.3 publicaciones por
afio; y una tercera etapa (2019-2022) con 2084 investigaciones en tres afios, promediando 694.7 articulos
por afio.

En cuanto a las fuentes (n=1458), se destacan por la cantidad de publicaciones revistas como The
Journal of Pediatrics, Journal of Autism and Developmental Disorders, y Journal of Intellectual and
Developmental Disability (consulte tabla 2).

Tabla 2. Principales fuentes segiin numero de publicaciones

Fuentes Articulos
Pediatrics 2979
Journal of Autism and Developmental Disorders 2937
Journal of Intellectual Disability Research 2247
Journal of the American Academy of Child & Adolescent Psychiatry 2150
Journal of Child Psychology and Psychiatry 2101
Social Science & Medicine 2021

Fuente: Elaboracion propia

Si atendemos a la autoria, cabe destacar a los profesores Hastings, Seltzer y Emerson, entre otros, como
se puede observar en la tabla 3.

Tabla 3. Principales autores segiin numero de publicaciones

Autores Articulos
Hastings 33
Seltzer 22
Emerson 16
Greenberg 16
Blacher 14
Goodman 14
De 13
Leonard 12

Fuente: Elaboracion propia

La tabla 4 muestra la afiliacion de los autores, resaltando los principales centros de investigacion que
se encuentran en Estados Unidos, Inglaterra y Australia, con énfasis en instituciones como la Universidad
de Warwick, Wisconsin-Madison y la Universidad de Sidney.
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Tabla 4. Principales centros de investigacion segin el nimero de publicaciones

Afiliacién Articulos
Univ Toronto 221
Kigs College of London 216
Univ Melbourne 203
Univ Michigan 178
Univ Queensland 170
Univ Sydney 151

Fuente: Elaboracion propia

Analisis de la estructura conceptual de la investigacion sobre bienestar familiar y discapacidad

La Tabla 5 presenta las palabras clave del autor (PCA) mas sobresalientes en términos de frecuencia
de aparicion. Excluyendo los descriptores "bienestar familiar" y "discapacidad", los términos mas notables
son "salud", "depresion", "estrés", "salud mental", "calidad de vida",

non non

cuidado", entre otros.

Tabla 5. Palabras clave de los autores mas frecuentes

Términos Frecuencia
health 685
children 634
depression 601
stress 549
mental-health 531
disorders 529
quality-of-life 520
impact 515
prevalence 469
adolescents 388

Fuente: Elaboracion propia
En la figura 2 se puede observar la nube de palabras.

Figura 2. Nube de palabras
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En el analisis de co-ocurrencia de las PCA, la Tabla 6 exhibe los términos mas destacados de acuerdo
con sus medidas de centralidad y su asociacion a los clusteres. Se observa la distincion de dos cluster o
grupos, en los cuales las PCA mas relevantes, segun los indices de centralidad, incluyen términos como
"salud mental", "depresion", "bienestar" y "calidad de vida".
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Tabla 6. Cluster de pertenencia y medidas de centralidad de las palabras clave de autor

Palabra Cluster Betweenness Closeness PageRank
quality of life 1 59.552647217408 0.0188679245283019 0.0451029598796364
well-being 1 54.590933628855 0.0196078431372549 0.0504973000398653
children 1 36.6381436386569 0.0178571428571429 0.0416131593703836
disability 1 15.7579034396194 0.0161290322580645 0.028122148894589
family 1 22.1521576914512 0.0181818181818182 0.0321834628151679
health 1 14.5100676097632 0.0161290322580645 0.0265567195606293
parents 1 19.152911424553 0.0169491525423729 0.0333176102883874
parenting 1 4.92505358494282 0.0158730158730159 0.0208685922492087
autism 1 6.62614453226172 0.0153846153846154 0.0251549785805984
caregivers 1 10.1068547237582 0.015625 0.0224156410749814
intellectual disability 1 5.1564550278038 0.0158730158730159 0.0204204753054736
autism spectrum disorder 1 4.18197502943326 0.0151515151515152 0.0173208446123506
wellbeing 1 4.86402235523557 0.015625 0.0207188364912824
dementia 1 2.24306447408559 0.0131578947368421 0.0139372885793614
child 1 1.215721708543 0.0136986301369863 0.0158729928375525
caregiver 1 6.08317113597045 0.0144927536231884 0.0168028690926361
families 1 3.61214497382857 0.0142857142857143 0.0164071999303732
caregiving 1 3.04301706819739 0.0142857142857143 0.013486976284617
qualitative research 1 0.316039690839497 0.0128205128205128 0.00976666815873707
support 1 4.47888937051769 0.0151515151515152 0.0174014013472913
intervention 1 8.30567702589718 0.0149253731343284 0.0173462149298173
adolescent 1 2.08179073195466 0.0140845070422535 0.0144020408192657
qualitative 1 4.07924468385727 0.0144927536231884 0.0127084352431413
parent 1 1.40639671353357 0.0135135135135135 0.0137655835640266
rehabilitation 1 0.24846623025537 0.0119047619047619 0.00725714002461679
social 1 2.1577459996906 0.0136986301369863 0.0132657938500028
disabilities 1 0.0363190056522045 0.0120481927710843 0.00851079674731989
sleep 1 0.917474060518434 0.0126582278481013 0.0087825373429409
carers 1 0.289220576089138 0.0126582278481013 0.00918765710213973
T;:“h're]ated quality of 0.259406955629 0.0119047619047619 0.00655917396509164
mental 1 0.296252569263207 0.0123456790123457 0.010023727868072
psychosocial 1 0.701978840078569 0.0128205128205128 0.00847653376899374
adults 1 0.381644269838391 0.012987012987013 0.00944843504330504
mental health 2 97.8868668186876 0.0196078431372549 0.0705046142706242
depression 2 55.1473327997364 0.0188679245283019 0.05744862560337
covid-19 2 28.2387320015713 0.0185185185185185 0.0385260053607825
anxiety 2 12.6771855545901 0.0163934426229508 0.0389938346371881
social support 2 7.38664779840606 0.0163934426229508 0.0250345570585557
stress 2 9.51726928688626 0.0163934426229508 0.0285097920093725
adolescents 2 3.74916407951284 0.0149253731343284 0.0216842890474775
resilience 2 3.89279387970831 0.0149253731343284 0.0176639500375139
coping 2 2.28303673236313 0.0147058823529412 0.0160990595693479
mothers 2 1.44302414723604 0.0136986301369863 0.0146582676016665
adolescence 2 0.660462980298397 0.0126582278481013 0.0096633502473409
trauma 2 0.72820628674204 0.0128205128205128 0.0108365471935482
epidemiology 2 0 0.011235955 0.005790364
psychological well-being 2 0,731097638 0.012820513 0.008709262
prevention 2 0,289244009 0.012195122 0.008175286

Fuente: Elaboracion propia

Estos dos grupos se presentan en la Figura 3, lo que establece la estructura conceptual a través de la

red de co-ocurrencia de las PCA: 1) Bienestar y calidad de vida, y 2) Salud mental y depresion.
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Figura 3. Estructura conceptual de la red de co-ocurrencia de palabras clave del autor
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Esta linea de investigacion se enfoca principalmente en comprender el estado del bienestar de las
familias que tienen miembros con discapacidad. Por ejemplo, el estudio conducido por Sipowicz et al.
(2022) se adentra en la comparacion de los niveles de depresion y soledad entre hermanos de personas con
Trastorno del Espectro Autista (TEA), hermanos con desarrollo tipico y personas sin hermanos. Este
estudio especifico ofrece una vision valiosa sobre el impacto emocional y psicolégico en los hermanos de
individuos con TEA, identificando posibles areas de preocupacion y enfoques para un mejor apoyo.

Ademés, otro estudio significativo llevado a cabo por Fernandez-Avalos et al. (2020) se centra en la
evaluacion de la calidad de vida actual y las preocupaciones de madres y padres de adultos diagnosticados
con discapacidad intelectual. Este estudio proporciona un analisis detallado de las preocupaciones y
desafios enfrentados por los padres en la crianza y el apoyo a adultos con discapacidad intelectual,
contribuyendo asi a la comprension de las necesidades y la carga emocional que enfrentan las familias en
esta situacion.

Salud mental y depresion (Color azul)

El grupo tematico que aborda la salud mental, la depresion, el estrés y el impacto del COVID-19 en el
contexto de las familias con miembros con discapacidad es crucial para comprender las complejidades
emocionales que enfrentan estas familias. Por ejemplo, el trabajo de Hastings (2003) destaca las diferencias
en la experiencia de estrés entre madres y padres de nifios con discapacidades. Este estudio revela la
singularidad de los desafios socioemocionales que enfrentan estas familias al asumir las responsabilidades
de cuidado, lo que influye de manera significativa en su bienestar emocional.

Asimismo, la investigacion de Benn et al. (2012) subraya que la presion asociada a estas
responsabilidades repercute en la salud de los cuidadores. Estos hallazgos son esenciales para comprender
el impacto psicologico y emocional que enfrentan las familias que cuidan a personas con discapacidad. La
identificacion de estas tensiones es crucial para proporcionar un apoyo mas efectivo a las familias y
cuidadores, destacando la importancia de estrategias de cuidado integral que aborden no solo las
necesidades médicas, sino también las implicaciones emocionales y psicoldgicas derivadas del cuidado de
personas con discapacidad.
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Discusiéon/conclusiones

El crecimiento continuo en la produccion de conocimiento sobre el bienestar familiar en el contexto
de la discapacidad sefiala un interés en constante expansion en esta area (Blacher y Baker, 2007). Este
aumento, especialmente notable en los ultimos afios, refleja una conciencia cada vez mayor sobre la
importancia de comprender y abordar los desafios que enfrentan las familias con miembros con
discapacidad (Fernandez-Avalos et al., 2020). La diversidad de fuentes y la colaboracién entre autores
destacan la amplitud y variedad de enfoques presentes en la investigacion del bienestar familiar y la
discapacidad (Kerschbaum, 2014). Revistas influyentes como The Journal of Pediatrics, Journal of Autism
and Developmental Disorders, y Journal of Intellectual and Developmental Disability han servido como
plataformas prominentes para la publicacion de trabajos significativos en esta area, indicando el interés y
la atencion dedicados a este campo (Hastings, 2003).

El analisis detallado de las palabras clave revela dos clusteres tematicos principales (Aria y Cuccurullo,
2017). Uno de ellos se centra en el bienestar y la calidad de vida de las familias con miembros con
discapacidad, abordando preocupaciones y desafios especificos que enfrentan en su entorno (Diener y
Ryan, 2009). El segundo cluster se enfoca en aspectos de salud mental, depresion, estrés y su impacto en
estas familias, lo que destaca la complejidad emocional y psicologica que enfrentan los cuidadores (Ryan
y Deci, 2001). Estos resultados recalcan la importancia de un enfoque holistico para abordar el bienestar
de las familias con miembros con discapacidad (Garland-Thomson, 1997). Subrayan la necesidad de
politicas y estrategias que no solo se centren en la discapacidad en si misma, sino también en la atencion
integral de la salud mental, el bienestar y las necesidades emocionales de estas familias (Organizacion
Mundial de la Salud, 2007). El analisis bibliométrico proporciona una panoramica amplia de la
investigacion en este campo, resaltando la necesidad de enfoques multidisciplinarios para ofrecer un apoyo
efectivo a las familias con miembros con discapacidad (Ravneberg y Soderstrom, 2017).

El énfasis en un enfoque integral y holistico para abordar el bienestar de las familias con miembros
con discapacidad destaca la necesidad de considerar no solo las necesidades especificas de atencion médica
y social, sino también la relevancia de apoyar la salud mental y emocional de estas familias. La atencion
completa a las demandas de estas familias no solo implica proporcionar recursos para el manejo de la
discapacidad en si misma, sino también brindar apoyo emocional y psicologico.

La investigacion futura en este campo deberia continuar explorando estos aspectos de manera
interdisciplinaria. Esto implica la colaboracion entre diversos campos de estudio, como la psicologia, la
medicina, el trabajo social y la atencion de la salud, para desarrollar estrategias y politicas integrales. Estas
estrategias podrian enfocarse en la provision de servicios que aborden las necesidades de salud mental y
emocional de las familias, asi como en la implementacion de politicas que garanticen un apoyo amplio y
completo a lo largo de su trayectoria.

La promocion de estrategias y politicas que brinden un apoyo completo a estas familias requerira un
enfoque colaborativo y multidimensional que atienda tanto las necesidades practicas como las
emocionales. Esta aproximacion integrada contribuird significativamente a mejorar el bienestar general y
la calidad de vida de las familias que conviven con la discapacidad.
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