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Resumen

El diagnostico de Trastorno del Espectro Autista (TEA) de un hijo implica un impacto
significativo en los padres. La resiliencia se refiere a la capacidad de afrontar y adaptarse
exitosamente a esa situacion potencialmente traumatica y superar los retos que supone ser
padres de un hijo con autismo. Los objetivos del presente trabajo se basan en analizar los
factores inciden en la resilienciade estos progenitores. Para lo cual, se desarrollé una revision
de toda la literatura vigenteen las bases de datos de Chocrane, Dialnet, PsycInfo, PubMed,
Scopus y Google Scholar. A través esta busqueda, se alcanzd que la resiliencia se ha de
concebir, mas que como unrasgo personal, como un proceso complejo y dindmico en el que
inciden multiples variables. A nivel individual: nivel de salud, optimismo, autoeficacia,
capacidad de control, dar una interpretacion cognitiva a la experiencia, espiritualidad, entre
otros. A nivel familiar: capacidad de aceptacion, afrontamiento y adaptacion de la familia,
gravedad y desarrollo de la sintomatologia, cohesion, calidad de la relacion, situacion socio-
econdmica, etc. A nivel social: apoyo, tanto formal como informal. Y, a nivel comunitario:
acceso a recursos de ayuda profesional y gubernamental. Asimismo, se destaca la enorme
relevancia que presenta que los padres e hijos dispongan de acceso a apoyo social formal e
informal en el fomento de la resiliencia. Finalmente, se aboga por continuar investigando
sobre el presente tema y desarrollando instrumentos de evaluacidon e intervenciones
(preventivas y terapéuticas) que conciban laresiliencia como un constructo complejo,
dindmico y multifactorial.
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Abstract

The diagnosis of Autism Spectrum Disorder (ASD) in a child implies a significant impact on
parents. Resilience refers to the ability to succesfully cope and adapt to this potentially
traumatic situation and overcome the challenges of being parents of a child with autism. The
objectives of this study are based on analyzing the factors that affect the resilience ofthese
parents. To this end, a review of all current literature was carried out in the databasesof
Chocrane, Dialnet, PsycInfo, PubMed, Scopus, and Google Scholar. Through this research,
it was found that resilience has to be understood, more than as as a personal trait, as a complex
and dynamic process in which multiple factors are involved.At individual level: leve lof
health, optimism, self-efficacy, sense of control, spirituality,cognitive interpretation of the
experience, among others. At family level: acceptance, coping, and adaptation capacity of
the family, severity and development of the symptomatology, cohesion, quality of the
relationship, socio-economic situation, etc. Atsocial level: support, both formal and
informal. And, at community level: access to profesional and governmental support
resources. Furthermore, it is emphasized the enormus relevance of parents and children
having Access to formal and informal social support in promoting resilience. Finally, there
is a call for further research on this topic and the development of assessmenttolos and
interventions (preventive and therapeutic) that conceive resilience as a complex,dynamicand
multifactorial construct.
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Fundamentacion

Para poder comprender el alcance del tema de estudio, se valora como conveniente
partir haciendo una descripcion del constructo de “autismo” y de “resiliencia” y abordar el
impacto del “autismo en la familia”.

Por un lado, en lo que respecta al autismo, resulta destacable que, desde que Leo
Kanner describid por primera vez el autismo infantil en el afio 1943, ha habido un amplio
proceso de modificaciones en su definicion. La mayoria de estas controversias se ha podido
reflejar en su clasificacion en los principales manuales diagnosticos (DSM y CIE). Entre
estas, una de las mas significativas radica en que el DSM-V y la CIE-11 incluyen el
Trastorno Autista, el Sindrome de Asperger y el Trastorno Generalizado del Desarrollo no
especificado dentro de la categoria “Trastorno del Espectro Autista”, y no en “Trastornos
Generales del Desarrollo”, como se venia haciendo en versiones anteriores (Grosso, 2021).
Actualmente, el Trastorno del Espectro Autista es conceptualizado como un trastorno del
neurodesarrollo que afecta al 1% de la poblaciéon y se caracteriza principalmente por
presentar patrones de conducta, intereses o actividadesrestrictivas y repetitivas y déficits en
la comunicacion e interaccion social a través de los diversos contextos (Asociacion
Americana de Psicologia, 2013). Esta sintomatologia se prolonga durante toda la vida
(aunque, las manifestaciones y necesidades varian en funcion de las etapas del desarrollo)y se
expresa de forma distinta en cada persona (esto es, las necesidades individuales presentan

una amplia heterogeneidad) (Garcia-Franco et al., 2019).

Por otro lado, en lo que refiere a la resiliencia, cabe sefialar que, con el tiempo, se ha
desplazado desde una conceptualizacion negativa de ausencia de psicopatologia hasta la
perspectiva positiva de competencia y conducta adaptativa (Becona-Iglesias, 2006).
Asimismo, se ha incrementado su estudio en los ultimos afios en multiples y diversas
disciplinas (Cala, 2020). No obstante, sigue siendo un concepto que no presenta una
definicion cientifica undnimemente aceptada. Especificamente, la primera distincion radica
en que puede ser definida como un rasgo, algo que el individuo “es”; o, como un proceso
dinamico y dependiente de factores, no solo individuales (rasgos de personalidad, edad,

género, genética, etc.), sino familiares, sociales y comunitarios (Cala, 2020).
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Finalmente, se procede a describir el impacto del autismo en la familia. En esta linea,
cabe comenzar indicando que las primeras investigaciones centradas en el TEA infantil
consideraban que el autismo se debia, en parte, a la ausencia de afecto de los padres (Sarria
et al.,, 2020). Lo cual, conducia a un enorme sentimiento de culpa en las familias. No
obstante, desde hace varias décadas, se considera que el problema no es tanto la influencia
de la familia en el origen, como la influencia del TEA en la familia. Esto es, el nivel de
adaptacion de la familia puede influir en la incidencia de los problemasde comportamiento del
hijo con TEA en la familia. Los nifios con autismo, como la mayoria de nifios, probablemente
responden a su entorno familiar y actian en consecuencia (Torres-Lista, 2019).

A nivel general, el tener un hijo con un trastorno crénico, como es el Trastorno del
Espectro Autista, puede incrementar el nivel de riesgo de desarrollar disrupciones maritales,
desajuste en el funcionamiento familiar y un aumento de problematicas de salud fisica y
mental (Casuso y Almenara, 2018). Concretamente, siguiendo a estos autores, los estresores
mas reportados por los padres de nifios con autismo son: perdida de sentido vital y depresion,
reduccion de oportunidades de ocio familiar, carencia de apoyo social y un incremento en el
sacrificio personal y profesional.

En esta linea, los estudios de investigacion tienden a concluir que el nivel de estrés,
depresion y ansiedad que manifiestan las familias de hijos/as con Trastorno del Espectro
Autista es superior al de las familias con hijos/as sin problematicas de desarrollo (Casuso y
Almenara, 2018; Torres-Lista, 2019). E incluso, mayor que el de las familias con hijos/as
diagnosticados con otro tipo de discapacidades (como son, por ejemplo; Sindrome de Down,
discapacidad intelectual, paralisis cerebral) (Lima-Rodriguez et al., 2018). Ademads, segin
Lima-Rodriguez et al. (2018); a nivel de psicopatologia, la amplia mayoria de
investigaciones centradas en autismo y familias tienden a concluir que cuanto mayor es el
nivel de alteracion cognitiva y conductual en el/la hijo/a con autismo, mayorsera el desajuste
en el funcionamiento familiar, mayor sera la sensacion de anormalidad percibida por los
progenitores, y mas amplias seran las limitaciones en el desarrollo de acontecimientos y
actividades de la vida diaria. Asimismo, cuanto mas limitada sea la capacidad intelectual del
hijo/a con TEA, mayor seré la dependencia y estrés experimentado por los padres. Lo cual,
puede llegar a ser un problema si se prolonga enel tiempo y se deja de contemplar las

posibilidades evolutivas del hijo/a.
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Por otro sentido, en lo que refiere a la edad cronoldgica del hijo/a con TEA, los padres
de hijos/as infantes presentan menores niveles de sintomatologia de estrés que los padres
cuyos hijos son adolescentes y/o adultos (Kuhn y Carter, 2006). No obstante, siguiendo a
este mismo autor, el periodo posterior al recibimiento del diagnostico es consideradopor gran
cantidad de padres como el acontecimiento mds estresante de su vida relacionadocon el
autismo. Esto se debe principalmente a la complejidad para comprender lo que le ocurre al
hijo, la dependencia mutua que se genera entre los padres y el hijo, el alto nivelde atencion
constante que requiere el hijo y la limitacion de oportunidades vitales y de relacién que
implica.

Otro punto destacable radica en la relacion que se establece entre un nifio con TEA
y su hermano. En este sentido, segin Watson et al. (2021), el establecimiento de una
vinculacién positiva entre un/a nifio/a con TEA y los hermanos es mas complicadaque entre
nifios/as con desarrollo normal. No obstante, los hermanos de nifios conautismo pueden
convertirse en personas adultas con mayor riqueza en el plano personal gracias a presentar
en su familia un hermano/a con necesidades especiales.

Por ultimo, cabe sefialar que, aunque el impacto del autismo en la familia puede
resultar un trauma ligado a sintomatologia de estrés y complicaciones para adaptarse a la
nueva situacion, en el nlicleo de la propia familia que tiene el problema puede estar la
superacionde las complicaciones que se presentan (Jiménez-Pina, 2016). Es decir, los
familiares pueden emplear distintos recursos internos (aceptacion, afrontamiento activo,
espiritualidad, autocuidado, entre otros) y externos (apoyo formal e informal, nivel
econdmico Optimo, entre otros) para desarrollar resiliencia y adaptarse a la situacion de
cuidado (Rosado et al., 2020).

Por este motivo, una vez explicada la conceptualizacion teodrica del autismo y de la
resiliencia y explicada la manera en la que el autismo impacta en la familia, se considera
pertinente analizar en el presente estudio los factores concretos que correlacionan con la
resiliencia en padres de hijos/as con Trastorno del Espectro Autista. Especificamente, los
objetivos de la presente revision bibliografica van a ser:

De forma general, analizar los factores que inciden en la resiliencia de padres de
hijos con Trastorno del Espectro Autista (TEA) desde un enfoque multifactorial.

Este objetivo general se va a concretar en tres focos especificos: analizar los factores
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que inciden en la resiliencia de padres de hijos con Trastorno del Espectro Autista (TEA)
desde un enfoque multifactorial; conocer qué variables/factores individuales, familiares,
sociales o comunitarios ayudan a mejorar la resiliencia en familias de hijos con Trastorno
del Espectro Autista (TEA); por ultimo, conocer qué variables/factores individuales,
familiares, sociales o comunitarios dificultan el desarrollo de la resiliencia en familiares de

hijos con Trastorno del Especto Autista.

Metodologia

Se aborda una revision bibliogréafica entre los meses de enero y abril de 2023 sobre
estudios/articulos centrados en la resiliencia en padres de hijos con autismo. Los pasos
seguidos fueron: En primer lugar, una busqueda de todos los estudios vigentes sobre el
presente tema en las siguientes bases de datos: Web of Science; Chocrane; Dialnet; Psyclnfo;
PubMed; Scopus; GoogleScholar. Seguidamente, se realizaron 12 combinaciones en cada
una de las bases de datos empleando las siguientes palabras clave: resiliencia, padres,
madres, familia, familiar, autismo, espectro autista, TEA (tanto en espafiol como en inglés).
En todas las aproximaciones en busquedas se us6 el operador booleano “AND”). Por tltimo,
se procedi6 a la valoracion critica y eleccion de estudios encontrados aplicando los criterios
de inclusion y exclusion.

Una vez realizada la busqueda de articulos en las principales bases de datos, se
obtuvieron un total de 215 estudios (6 en Web of Science; 10 en Chocrane; 5 en Dialnet; 75
en PsycInfo; 6 en PubMed; 31 en Scopus; 82 en GoogleScholar). Seguidamente, se procedi6
a eliminar los articulos duplicados y resultaron un total de 71 articulos. A continuacion, se
desarroll6 un filtrado por titulo y resumen, dando lugar a 46 articulos validos. Finalmente,
se aplicaron los criterios de exclusion y exclusion (Tabla 1) y resultaron un total de 18

articulos.
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Criterios de inclusion

Criterios de exclusion

Publicados en castellano y en inglés

Idioma distinto al castellano e inglés

Libre acceso a texto completo

No hay libre acceso a texto completo

Responde al objetivo de la revision: Analizar
los factores que correlacionan con la
resiliencia en padres de hijos con autismo

desde una perspectiva multifactorial

No se adapta a los objetivos planteados

Tesis doctorales, revisiones bibliograficas,

metaanalisis, revisiones sistematicas

Estudios de caso unico; TFGs; TFMs

Caracteristicas de la muestra del estudio:
Padres de hijos con autismo (no comédrbido o

sin comorbilidad explicita en el estudio).

Estudios que empleen muestra que no sean
padres de hijos con autismo (ej. cuidadoras de
una escuela de verano, enfermeras).

Estudios que indiquen explicitamente que el
autismo de los hijos es comoérbido con otra/s
patologias (ej. Trastorno de Déficit de
Atencion con o sin Hiperactividad, depresion,

depresion, etc.).

Estudios que no se hayan enfocado en el

periodo concreto de la pandemia COVID-19

Estudios enfocados en el periodo concreto de

la pandemia COVID-19

Fuente: Elaboracion propia

A continuacion, se desarrolla un diagrama de flujo para exponer el proceso PRISMA

de seleccion de articulos.
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Articulos seleccionados a través de la bisqueda en base de

datos: n=215

Articulos tras la eliminacién de trabajos Duplicados removidos:
duplicad =71

uplicados: n = 0= 144
Articulos filtrados en base al titulo y ™1 Registros excluidos después de
resumen: n: 46 filtracion: n =25

I

Articulos a texto completo evaluados para su elegibilidad:

I n=46

l

Revision de manuscritos y aplicacion de criterios de inclusion

Excluidos: n =24

Estudios incluidos en la revision bibliografica:

n=18

Resultados

El objetivo de esta revision es conocer los factores que correlacionan, ya sea de forma
positiva como negativa, con la resiliencia de los padres de hijos con Trastorno del Espectro
Autista.

Tras la busqueda telematica en las distintas bases de datos, se encontraron 18 estudios

y revisiones validas seglin los objetivos del presente trabajo. En lo que respecta al disefio de
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investigacion y metodologia empleada en cada uno de ellos, cabe sefalar que (Figura 1 y
Figura 2):

Por un lado, se incluyen 4 revisiones bibliograficas (Barker et al., 2014; Bekhet et
al., 2012; Ekas y Rafferty, 2019; Santoso, 2022), las cuales agrupan trabajos con
metodologia cuantitativa, cualitativa y/o mixta y un disefo transversal y/o longitudinal.

Por otro lado, se presenta 1 revision sistematica (Ilias et al. 2018), la cual utiliza
estudios de disefio transversal y de metodologia cuantitativa, cualitativa y/o mixta.

Por ultimo, se recogen 14 investigaciones, 10 cuantitativas transversales (Al-Jadiri et
al., 2021; Greeff y Van der Walt, 2010; Halstead et al., 2018; Jiménez-Pina, 2016;
Kavaliotis, 2017a; Kavaliotis, 2017b; Kavaliotis, 2017c; Lawhorn, 2019; Qin et al., 2020;
Ruiz-Robledillo et al., 2014), 2 estudios con metodologia mixta (Bayat, 2007; Hashimoto,
2020) y 1 cualitativo (Yaacob et al., 2022). Las cuales, a excepcion de la de Halstead et al.

(2018), que emplea un disefio tanto transversal como longitudinal, son transversales.

Figura 1 - Metodologia empleada en los estudios seleccionados.

MIXTA [cuantitativa v cualitativa)
38.9%

CUANTITATIVA

e

55.6%

CUALITATIVA
5.5%

Fuente: Elaboracion propia.
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Figura 2 - Disefio de los estudios seleccionados.

MEXTO [longitudinal ¥ transversal)
77 7%

TRAMNSVERSAL
TZ3%

Fuente: Elaboracion propia.

En cuanto a la muestra de los estudios, esta procede de paises de los diferentes
continentes (Figura n.° 3). Especificamente, los presentes estudios emplean muestras
procedentes exclusivamente de Asia (3 estudios), América (3 estudios), Africa (1 estudio),

Europa (6 estudios) o incluyen a sujetos de paises de diferentes continentes (5 estudios).

Figura 3 - Pais de procedencia de la muestra de los estudios seleccionados.

EMERICA
16.6%

Fuente: Elaboracion propia
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A continuacion, se va a proceder a presentar los resultados encontrados en cada uno
de los articulos seleccionados para la revision:

Estudio 1 (Bayat, 2007): A partir de una muestra de 175 padres a los que les
administr6 seis escalas de autorrespuesta y tres preguntas cortas, se concluy6 que los factores
que contribuyen a la resiliencia son: el apoyo social, la adaptacion y ajuste a la discapacidad,
aceptar la discapacidad, encontrar significado y sentido a la experiencia de ser padres de un
nino/a con TEA, encontrar estrategias efectivas para manejar el estrés y las demandas
asociadas al cuidado de un nifio con TEA.

Estudio 2 (Ilias et al.,2018): Basandose en una revision sistematica de 28 articulos
centrados en poblacion del Sudeste Asiatico, se encontr6d que habia tres factores asociados a
la resiliencia parental y seis ligados al estrés. Especificamente, los factores que
correlacionaban positivamente con la resiliencia fueron: apoyo social, percepcion y
entendimiento del autismo y presentar creencias religiosas. Y, los seis ligados al estrés
parental fueron: no tener apoyo social, severidad del autismo, problemas financieros, no
tener una percepcion y entendimiento optimo del autismo, no tener creencias religiosas,
ansiedad, bajas expectativas sobre el futuro del hijo/a.

Estudio 3 (Bekhet et al.,2012): Acorde a la revision bibliografica (22 articulos), los
principales factores que promueven la resiliencia son: el apoyo social, el optimismo, la
capacidad de adaptacion y la participacion en actividades significativas. Mientras que, los
factores que impiden la resiliencia son: la falta de apoyo social, la estigmatizacion y la falta
de recursos para afrontar los desafios que implica el cuidado de un hijo con autismo.
Ademas, se alcanz6 que los indicadores de resiliencia correlacionan positivamente con salud
mental parental (incluyendo: menor nivel de depresion, mejor calidad en la relacion
matrimonial, mejor bienestar y mayor satisfaccion con la vida).

Estudio 4 (Ruiz-Robledillo et al., 2014): En base a una muestra de 83 progenitores
de hijos/as con Trastorno del Espectro Autista a los que se les habia administrado la Escala
de Resiliencia de Wagnild y Young y la Escala de Resiliencia de Connor y Davidson y una
prueba de saliva, se observo que la resiliencia en este grupo poblacional se asocia a una
mejor salud percibida, a disponer de mayor soporte social y a presentar niveles bajos nivel

de cortisol por las mafianas.
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Estudio 5 (Jiménez-Pina, 2016): A partir de las respuestas dadas por 128 padres de
hijos con autismo (72 con diagnostico de TEA, 12 con sospecha de TEA y 44 sin
diagnostico) en la Escala de Resiliencia de Wagnild y Young (1993), se observd que las
variables que correlacionan de manera significativa y positiva con la resiliencia familiar son:
la perseverancia, la confianza y la adaptacion familiar.

Ademas, es destacable que, en este estudio, la resiliencia no aumentaba o disminuia
en funcion de ciertas variables como pueden ser el diagnostico del hijo/a, la edad del mismo,
la gravedad percibida del trastorno o los antecedentes familiares. Ni tampoco correlacionaba
significativamente con variables protectoras basicas (como son, el apoyo social o la cohesion
familiar) ni con factores individuales (como, por ejemplo: la autonomia, la esperanza o la
satisfaccion vital).

Por ultimo, en este trabajo, se concluyd que la resiliencia no presenta un papel
predictivo en la adaptacion de los padres al autismo de su hijo/a.

Estudio 6 (Greeff' y Van der Walt, 2010): En esta investigacion, se trataron de
identificar, las caracteristicas y recursos que posibilitan a las familias adaptarse con éxito a
la discapacidad de su hijo y ser resistentes a pesar de esta situacion. Para ello, utilizaron una
muestra de 24 familias africanas de hijos con autismo (24 mujeres y 4 hombres), a los cuales
se les administraron 7 pruebas (FHI, SSI, RFSI, F-COPES, FTRI, FPSC y FACI). En esta
linea, los factores que correlacionaban positivamente con la resiliencia fueron: el nivel socio-
econdmico, el apoyo social, desarrollar patrones de comunicacion abiertos y predecibles en
el contexto familiar, un ambiente familiar de apoyo (comprometido y flexible), resistencia o
robustez familiar, estrategias de afrontamiento internas y externas, perspectiva positiva de
la vida y sistemas de creencias familiares.

Estudio 7 (Al-Jadiri et al.,2021): En base a los 1151 padres norteamericanos de hijos
con TEA que cumplimentaron la Encuesta Nacional de Salud (NSCH), se observo que solo
el 32% manifestaron niveles bajos de resiliencia. En esta linea, estos niveles bajos estaban
asociados a los siguientes factores parentales: no tener a alguien con quien acudir para
obtener apoyo, reducir las horas de trabajo y sentir que “el nifio es dificil de cuidar”, factores
relacionados con el autismo del nifio (como, por ejemplo: la gravedad moderada o alta del
autismo), factores de atenciéon médica (ejemplo: falta de satisfaccion en la comunicacion con

los profesionales).
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Estudio 8 (Kavaliotis, 2017a), estudio 9 (Kavaliotis, 2017b) y estudio 10 (Kavaliotis,

2017¢): Este autor realizd tres investigaciones centradas en analizar los factores que
correlacionan con la resiliencia de padres de hijos con autismo. Concretamente, uno centrado
en la relacion entre la resiliencia y el nivel de ingresos y grado educativo de los padres, otro
enfocado en la conexion entre resiliencia y el sexo y edad de los padres y, por ultimo, otro
en la ligacion entre resiliencia y el apoyo social y estrés parental.
Para el desarrollo de los tres trabajos, se baso en las respuestas de 312 parejas griegas (624
hombres y 624 mujeres) al indice de Apoyo Social, Escala de Resiliencia (FRAS) y al Indice
de Estrés Parental. En esta linea, halld6 que los factores que correlacionaban
significativamente con la resiliencia eran: apoyo social, nivel optimo de comunicacion
familiar, resolucion Optima de problemas con el empleo de recursos ligados al ambito social
y financiero, disponer de estrategias efectivas de manejo del TEA (ej. tener una perspectiva
positiva y capacidad de dar sentido a las adversidades), la situacioén socio-econdmica de la
familia, el nivel educativo de los padres y el sexo del progenitor.

Por ultimo, cabe afiadir, por un lado, que el impacto de los ingresos anuales de la
familia correlaciona positivamente con la resiliencia parental, mayores niveles de apoyo
social y menores niveles de estrés parental. Por otro lado, que el sexo de los padres afecta
significativamente al nivel de resiliencia total de la familia. El padre suele manifestar
menores niveles de resiliencia que la madre. Quizas esto se debe a que los padres presentan
niveles mas pobres en la comunicacion y soluciéon de problemas de la familia, menor
conectividad familiar y menor espiritualidad que las madres. No obstante, los padres también
tienden a presentar menor nivel de estrés familiar (en més del 95% de los casos). Cabe
matizar que, el sexo de los padres no esté relacionado con el apoyo social recibido.

Estudio 11 (Qin et al., 2020): Fundamentandose en las respuestas de 169 padres
chinos de hijos con autismo a la Escala de Resiliencia de Connor-Davidson y al Inventario
de Crecimiento Post-Traumatico, las siguientes conclusiones: Los padres de nifio con
autismo tienen un nivel promedio de crecimiento postraumatico. Concretamente, el 37.3%
de los padres tuvieron puntuaciones inferiores a 52, lo cual implica bajo crecimiento
postraumatico. Asimismo, se alcanz6 que los factores protectores que correlacionaban con
la resiliencia y crecimiento postraumatico parental fueron: apreciacion de la vida, ver nuevas

posibilidades, tener fuerza personal, tener una relacion optima con el circulo social y la
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espiritualidad. Finalmente, otro de los resultados principales fue que las puntuaciones del
Inventario de Crecimiento Postraumatico correlacionaban con las obtenidas en la Escala de
Resiliencia de Conner-Davidson en todas sus dimensiones (los valores r fueron 0.201-0.317,
p < 0.05) y negativamente correlacionadas con las puntuaciones de Resolucion de
problemas, Comunicacion y Control de comportamiento del Dispositivo de Evaluacion
Familiar.

Estudio 12 (Lawhorn, 2019): Centrandose en las respuestas de 1624 padres de nifios
con autismo a la Escala Nacional de Salud Infantil (NSCH) del 2011 (especificamente, se
seleccionaron tres items para medir resiliencia: afrontamiento parental, acceso a apoyo
formal y nivel de apoyo informal), se hallo6 que los factores que correlacionaban con la
resiliencia parental son: el nivel de afrontamiento parental, la percepcion parental de la salud
del nifio, la percepcion de los padres del funcionamiento social y emocional del nifio, la
relacion parental satisfactoria, la salud de la familia, el acceso a apoyo formal terapéutico
para el nifio y el acceso a apoyo informal para poder acudir en los momentos dificiles. Por
ultimo, también se alcanzé que el estrés parental esta determinado por la percepcion parental
de su propio nivel de afrontamiento.

Estudio 13 (Halstead et al., 2018): Siguiendo las dos partes de este estudio, la
primera basada en las aseveraciones de 312 madres a la Escala de Resiliencia de Brief, la
QRSF-7,PGS, FSS y HADS vy la segunda en los resultados de 90 madres, a la SRS,ER-89,
CES-D, STAI FACES, PTGl y UCLA, los factores que correlacionaron positivamente con
la resiliencia materna son: bajos niveles de depresion, niveles bajos de problemas de
comportamiento y emocionales de los/as hijos y de la sintomatologia del autismo, la
cohesion familiar y bajos niveles de soledad. Asimismo, resulta destacable que en los analisis
longitudinales la resiliencia materna no actué como predictor de los resultados del bienestar
materno con el transcurso del tiempo.

Estudio 14 (Yaacob et al., 2022): A partir de las respuestas de 21 padres de hijos con
autismo de Malasia a entrevistas semiestructuradas, los factores de resiliencia parental son
principalmente tres: la aceptacion de la condicidén del nifio/a y mirada positiva al mismo,
tratar de buscar ayuda y entender el autismo y tratar de encontrar soluciones a los problemas
que va presentando el hijo/a. En este estudio, los padres manifestaron que la aceptacion de

la condicidon de su hijo les habia conducido a tener mayores niveles de optimismo, de
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adaptacion a los diferentes contextos y a incrementar sus expectativas respecto al futuro de
su hijo. Asimismo, consideraron que la red de apoyo social, tanto informal como formal
(acceso a recursos de ayuda profesional y gubernamental), es su fuente mas importante para
hacer frente a los desafios que implica ser padre de un hijo con autismo. Por ultimo, los
padres expresaron que el entender el autismo y tratar de encontrar soluciones habia influido
en que su hijo/a lograse alcanzar habilidades con el paso del tiempo.

Estudio 15 (Barker et al., 2014): A través de la una revision bibliografica, se hallo
que los factores que correlacionaban con la resiliencia parental fueron: las experiencias
vividas en el transcurso del ciclo vital del hijo, la capacidad de afrontamiento, el desarrollo
del nifio y el apoyo social.

Estudio 16 (Ekas y Rafferty, 2019): Mediante una investigacion de literatura, se
alcanz6 que los factores de resiliencia en los padres son: disponer de apoyo social, la
espiritualidad y religiosidad, disponer de estrategias de afrontamiento, de una interpretacion
cognitiva a la experiencia y las caracteristicas paternas (ej. locus de control interno y
autoeficacia).

Estudio 17 (Hashimoto, 2020): A partir de las respuestas de 312 padres (303
mujeres, 13 hombres y 1 no binario) procedentes de Australia, Asia, Africa, Europa, Canada
y Estados Unidos a la escala de resiliencia familiar (FRS-FAM) se observo lo siguiente: Por
un lado, los analisis cuantitativos mostraron que los factores que correlacionaban con la
resiliencia parental son: presentar expectativas positivas, el crecimiento, las relaciones
familiares estrechas y dar un sentido a la experiencia de ser padres de un hijo con autismo.
Por otro lado, a través del andlisis cualitativo se pudieron ver otros factores protectores y de
riesgo adicionales, los cuales son: el desarrollo del hijo/a y los logros que va adquiriendo,
ser capaces de dar sentido y valorar la diversidad, las relaciones familiares estrechas
(cohesion y fuerza familiar) y la resistencia al estrés.

Estudio 18 (Santoso, 2022): Mediante una revision de bibliografia, se encontrd que
los factores que correlacionan con la resiliencia en las madres de nifios con TEA son: la
aceptacion del nifio con autismo, el apoyo familiar y social; los factores internos (optimismo,
altos niveles de funcionamiento intelectual, autorregulacion, estilo de afrontamiento activo,

afrontamiento activo, humor, altruismo, moralidad, factores genéticos) y las fuentes externas
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(incrementar el funcionamiento a través de la terapia, participacion del nifio en la escuela,

apoyo de profesionales, proceso de desarrollo del nifio).

En resumen, tras el andlisis pormenorizado de cada estudio (Tabla 2) se observa que no hay

un acuerdo unanime entre todas las investigaciones que cumplian con los criterios de

elegibilidad respecto a los principales factores que correlacionan con la resiliencia en padres

de hijos con autismo.

Tabla 2 - Tabla resumen de los estudios que cumplian con los criterios de seleccion

Autor Ao N.° Procedencia Metodologia y disefio de los
participantes de la muestra estudios
Bayat 2007 175 padres de Chicago Disefio transversal.
hijos con (Illions, Método mixto: cuantitativo y
TEA América) cualitativo (a través escalas y tres
preguntas cortas a escribir)
[lias et al. 2018 28 articulos Sudeste Revision sistematica.
Asiatico (Asia) Emplean: PsycNET, ProQuest,
PubMed, EMBASE, CINAHL,
Web of Science, GoogleScholar.
El diseio de los estudios
seleccionados es transversal. Y, una
metodologia  cuantitativa  y/o
cualitativa y/o mixta.
Bekhet et 2012 22 articulos Principalmente, Revision bibliografica.
al. muestra de Emplean: Medline, PsycINFO,
Américay Asia ProQuest, Web of Science,
CINAHL.
El disefio de los estudios es
transversal y/o longitudinal. Y, un
método cuantitativo, cualitativo y/o
mixto.
Ruiz- 2014 83 padres de Valencia Disefio transversal.
Robledillo hijos con (Espaiia, Método cuantitativo (a través de
et al. TEA Europa) escalas (Escala de Resiliencia;
Escala de Resiliencia de Connor-
Davidson y prueba de saliva)
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Jiménez- 2016 128  padres Valencia Disefio transversal.
Pina (72 con (Espaiia, Método cuantitativo.
diagndstico Europa) A través de la Escala de Resiliencia
de TEA, 12 (RS) de Wagnild y Young (1993).
con sospecha
de
diagndstico
de TEA y 44
sin trastorno)
Greeff y 2010 34 familias de Western Cape Diseflo transversal.
Van der hijos con (Africa) Método cuantitativo. A través de 7
Walt TEA (24 cuestionarios de autorrespuesta:
mujeres 'y 4 FHI; SSI; RFSI; F-COPES;
hombres) FTRI; FPSC; FACI.
Al-Jadiri 2021 1151 padres América  del Disefio transversal.
et al. de nifios con Norte Meétodo cuantitativo. A través de la
TEA (América) Encuesta Nacional de Salud Infantil
Kavaliotis 2017a 312 parejas Grecia Diseflo transversal.
de padres (Europa) Método cuantitativo. A través del:
(624 hombres Indice de Apoyo Social, Escala de
y  mujeres, Resiliencia (FRAS), Indice de estrés
divididos en parental (formato breve)
niimeros
iguales)
Qin et al. 2020 169 padres de China (Asia) Disefio transversal.
hijos con Método cuantitativo. Mediante:
TEA Inventario de Crecimiento Post-
Traumatico, Escala de Resiliencia
de Connor-Davidson (CD-RISC)
Lawhorn 2019 1624 padres Texas Disefio transversal.
de nifios con (América) Me¢étodo cuantitativo. A través de la
TEA Escala Nacional de Salud Infantil
(NSCH) del 2011. Se seleccionaron
tres items para medir resiliencia:
afrontamiento Parental, acceso a
apoyo formal y apoyo informal.
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Kavaliotis 2017b 624 mujeres y Grecia Disefio transversal.
hombres (312 (Europa) Método cuantitativo.
hombres y Se emplearon las siguientes escalas:
312 mujeres) SSI, FRAS, FCPS, USER, MPO,
FC, FS, AMMA, PSI-SF, PD, P-
CDI, DC. Incluian variables
cuantitativas y cualitativas.
Yaacob et 2022 21 padres de Malasia (Asia) Disefio transversal.
al. hijos con Método  cualitativo,  mediante
TEA entrevistas semiestructuradas.
Kavaliotis 2017c¢ 624  padres Grecia Disefio transversal.
(312 mujeres (Europa) Método cuantitativo.
y 312 Mediante las siguientes escalas:
hombres) SSI, FRAS, FCPS, USAER, MPO,
FC, FS, AMMA, PSI-SF, PD, P-
CDI, DC.
Halstead 2018 Estudio 1: Reino  Unido En ambos estudios se empled la
et al. 312  madres (Europa) regresion multiple.
(300 En el estudio 1 se empled: Escala de
bioldgicas) Resiliencia de Brief, la QRSF-7,
Estudio 2: 99 PGS, FSS, HADS.
madres de En el estudio 2 se utilizo: SRS, ER-
nifios con 89, CES-D, STAI, FACES, PTGI,
TEA UCLA.
Ambos estudios fueron
cuantitativos, pero el primero fue
transversal y el segundo
longitudinal.
Barker et 2014 No hace Diferentes Revision bibliografica.
al. seleccion  de paises De los estudios seleccionados,
articulos. En algunos incluyen un  disefio
la bibliografia transversal y/o longitudinal.
incluye 74
referencias.
Ekas y | 2019 No hace | Diferentes paises Revision bibliogréfica.
Rafferty seleccion de Los estudios seleccionados emplean un

articulos. En la

disefio longitudinal y/o transversal. Y,
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bibliografia un método cuantitativo y/o cualitativo
incluye 83 y/o mixto.
referencias.
Hashimoto 2020 317 padres (303 | Australia, Asia, | Diseflo transversal
mujeres, 13 | Africa, Europa, | Método  mixto:  Cuantitativo y
hombres, 1 no | Canadd, Estados | cualitativo. A través de la escala de
binario) Unidos resiliencia familiar (FRS-FAM)
Santoso 2022 No hace | Diferentes paises Revision bibliografica. Los estudios
seleccion de elegidos utilizan un disefio longitudinal

articulos. En la

bibliografia

y/o transversal. Y, una metodologia

cuantitativa y/o cualitativa y/o mixta.

incluye

referencias.

2014

Fuente: Elaboracion propia

No obstante, a través d ellos resultados de los estudios presentados se ha hecho esta
table en la que se muestran los factores que mas se repiten (Tabla 3). Cabe destacar que todos
ellos correlacionan de manera significativamente estadistica y positiva con la resiliencia.
Esto es, los padres que cuentan con estas variables lidian de una manera mas exista con las

demandas y mitigan el estrés que implica ser padres de un hijo/a con autismo a lo largo de

la vida.

Tabla 3 - Factores que correlacion con la resiliencia de padres de hijos con autismo.

FACTOR Numero de articulos en los % en
que se referencia comparacion

con el n°
total de
articulos

Apoyo social. Ya sea, informal (familia, 17 articulos 94.4 %

amistades) como formal (profesionales,

gubernamental)

Gravedad y desarrollo de la sintomatologia del 6 articulos 333 %

hijo

Optimismo, perspectiva futura positiva y/o ver 7 articulos 38.8%

nuevas posibilidades

Aceptacion 3 articulos 16.6 %
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Afrontamiento: Entender el autismo y tener 11 articulos 61.1 %
estrategias para afrontar los desafios que

implica ser padre de un hijo/a con autismo.

Adaptacion y ajuste a la discapacidad 6 articulos 333 %

Interpretacion  cognitiva; dar sentido 'y 4 articulos 222%

significado a la experiencia

Espiritualidad y creencias religiosas 4 articulos 222%
Autoeficacia y percepcion de control 3 articulos 16.6 %
Salud y bienestar emocional de los padres y 8 articulos 44.4 %

percepcion de salud (bajos niveles depresion,

ansiedad y estrés y resistencia al estrés)

Situacion socio-econdmica y financiera 4 articulos 22.2%

Fuente: Elaboracion propia.

Por ultimo, cabe sefalar que, ademas de estos, hay otros factores que han mostrado
correlacion con la resiliencia en los padres de hijos con autismo. Por ejemplo: El sexo de los
padres (Kavaliotis, 2017c), bajo cortisol matutino (Ruiz-Robledillo et al., 2014),
perseverancia y la confianza (Jiménez-Pina, 2016), bajo nivel de estigmatizacion (Bekhet et
al., 2012), el humor, el altruismo, altos niveles de funcionamiento intelectual, determinados

factores genéticos, etc. (Santoso, 2022), entre otros.

Discusion

A través de la recapitulacion de los estudios seleccionados se ha podido observar que
la resiliencia de los padres de hijos con autismo ha de ser explicada como un constructo
complejo en el que inciden variables tanto individuales (por ejemplo: optimismo, perspectiva
positiva y satisfaccion y/o apreciacion de la vida (Bekhet et al., 2012; Greff'y Van der Walt,
2010; Hashimoto, 2010; Ilias et al. 2018; Qin et al., 2020; Santoso, 2022; Yaacob et al.,
2022); familiares (ejemplo: adaptacion y ajuste familiar a la condicion de autismo del hijo/a
(Bayat, 2007; Bekhet et al., 2012; Greeff y Van der Walt, 2010; Jiménez-Pina, 2016;
Kavaliotis 2017a; Santoso, 2022) y sociales y/o comunitarios (el factor de apoyo social
aparecia referenciado en 17 de los 18 articulos seleccionados (94.4 % de los articulos)).

Asimismo, otro punto a destacar, radica en que la resiliencia se deberia de

conceptualizar como un constructo dindmico y variable a lo largo del tiempo. Es decir, las
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necesidades presentadas por los padres y su capacidad de adaptacion y afrontamiento exitoso
se modifican conforme transcurre el tiempo. Esto se puede observar, principalmente, en los
estudios con disefo longitudinal (ejemplo: Halstead et al., 2018)). Esto, va en la linea de las
ultimas investigaciones centradas en el constructo de la resiliencia (Becofia-Iglesias, 2006;
Puig y Rubio, 2012); y, a su vez, en contra de los estudios iniciales (Rutter, 1968), que
abogaban por considerarla como un rasgo personal, algo que la persona “es”, y no
consideraban los factores sociales ni comunitarios.
Conclusiones

Dando respuesta a los objetivos especificos que se planteaban alcanzar a través de
esta revision: Por un lado, las principales variables/factores que se ha visto que ayudan a
fomentar la resiliencia (se repetian en un minimo de 33.3 % de articulos) son: el apoyo social,
tanto formal como informal (esta variable se repetia en la totalidad de articulos, a excepcion
de Jiménez-Pina (2016); la capacidad de afrontamiento activo (Bayat, 2007; Barker et al.,
2014; Bekhet et al. 2012; Ekas y Rafferty, 2019; Greeff y Van der Walt, 2010; Ilias et al,
2018; Lawhorn, 2019; Ruiz-Robledillo et al., 2014; Santoso, 2022; Yaacob et al., 2022); el
nivel de salud y bienestar emocional de los padres (bajos niveles de depresion, ansiedad y
estrés y resistencia al estrés) (Bekhet et al., 2012; Greeff y Van der Walt, 2010; Hashimoto,
2020; Ilias, 2018; Kavaliotis, 2017a; Lawhorn, 2019; Ruiz-Robledillo et al., 2014; Santoso
2022); el optimismo (Bekhet et al., 2012; Greff y Van der Walt, 2010; Hashimoto, 2010;
Ilias et al. 2018; Qin et al., 2020; Santoso, 2022; Yaacob et al., 2022)); el desarrollo y
gravedad de la sintomatologia del hijo (Al-Jadiri et al., 2021; Barker et al., 2014; Greeff y
Van der Walt, 2010; Halstead et al., 2018; Jiménez-Pina, 2016) y, la adaptacion a la
discapacidad (Bayat, 2007; Bekhet et al., 2012; Greeff y Van der Walt, 2010; Jiménez-Pina,
2016; Kavaliotis 2017a; Santoso, 2022). Por otro lado, la ausencia o detrimento de estas
variables, correlaciona de forma negativa con la resiliencia; esto es, dificultarian el
desarrollo de la misma.

Por ultimo, otro punto a destacar radica en que hubo un auge de estudios centrados
en analizar los factores de resiliencia en padres de hijos con autismo durante el
confinamiento del COVID-19 (Bolbocean et al., 2022; Gagat-Matula, 2022). No obstante,

no se seleccionaron debido a que se centran en un periodo temporal excepcional.
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Limitaciones y futuras lineas de investigacion

Pasando a especificar las limitaciones del presente trabajo, cabe anadir:

En primer lugar, que, al cribar los estudios, no se consider6 el factor cultural, un
factor que, tal y como sefialan multiples investigadores (Ilias et al., 2018), es relevante a
tener en cuenta al estudiar este tema. En muchas ocasiones, hay una falta de informacion
acerca del autismo en la sociedad que puede llevar a los padres de hijos con esta patologia a
tener que luchar contra el estigma. Ademas, en los paises latinos, a diferencia de los
anglosajones, los factores sociales son mas valorados e influyentes.

Otra limitacion esta en que la mayoria de investigacion sobre la resiliencia en padres
de hijos con autismo estd centrada en poblacion del Occidente Europeo, participan mas
mujeres que hombres y se enfoca en hijos menores; por lo que los resultados son dificilmente
generalizables. De hecho, no se encontr6 ningun articulo centrado exclusivamente en padres
(varones) de hijos con autismo y solo se encontrd un articulo enfocado en la resiliencia en
familiares de mediana y tercera edad de adultos con autismo (Chakurian, 2021). El cual, no
se pudo incluir porque no cumplia con los criterios de seleccion de articulos, puesto que en
ella participaban tanto padres como abuelos de los adultos con autismo. No obstante, cabe
sefalar que los resultados de este estudio son consistentes con la literatura centrada en
resiliencia en padres de hijos menores (Chakurian, 2021).

Seguidamente, otra esta en la heterogeneidad en el disefo (la mayoria son mixtos y/o
transversales) y metodologia de los estudios (principalmente, cuantitativa) y en los
instrumentos empleados en las diferentes investigaciones (ej. Escala de Resiliencia (RS) de
Wagnild y Young, Escala de Resiliencia de Connor y Davidson, etc.).

Finalmente, otra se ubica en que se consideraron estudios previos a las
modificaciones del DSM-V (APA, 2013) en lo referido al Trastorno del Espectro Autista.

Para cerrar, las aportaciones de este estudio son:

En primer lugar, poner el énfasis en la importancia de la influencia del apoyo social,
tanto informal (relaciones de familia estrecha, tener a alguien a quien acudir para obtener
apoyo, amistades, entre otras fuentes) como formal (esto es, acceso a ayuda procedente de
profesional especializado en autismo y de aspectos gubernamentales).

En lo que refiere a la psicologia, se han continuar disefiando y aplicando

intervenciones que consideren las necesidades especificas de los padres de hijos con autismo
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(tanto menores de edad como mayores de edad), que fomentan los factores que potencian la
resiliencia y consideraren las variables de riesgo de la misma. Ademas, en casos donde se
han aplicado intervenciones psicologicas centradas en la resiliencia en padres de hijos con
autismo, estas se han mostrado eficaces (Schwartzman et al., 2021).

Asimismo, se anima a la construccion de instrumentos que evalten la resiliencia
como un constructo complejo, multivariable y dindmico; ya que, la mayoria de los existentes
se centra especialmente en factores individuales (Jiménez-Pina, 2016).

Por 1ultimo, se aboga por el desarrollo de mas investigacion en este tema.
Principalmente, se anima a hacer mas estudios longitudinales, a utilizar mas muestra de
paises de fuera de occidente, mayor muestra de padres (varones), a no centrar las
investigaciones exclusivamente en hijos menores de edad y a emplear metodologia mixta
(cuantitativa y cualitativa). Ya que, la literatura que cumple estas caracteristicas es minima;
y, no hay que olvidar que, el autismo es una condicion cronica y las demandas que precisan
cada uno de los miembros de la familia pueden ser diferentes y variables a lo largo del

tiempo.
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