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RESUMEN
El objetivo principal de la investigacion consistié en analizar el nivel de resiliencia

familiar en vinculos directos de personas diagnosticadas con TEA y familiares de personas
sin diagndstico. A tal fin, la muestra estuvo conformada por 140 personas, de las cuales el
67,8% tenian hijos diagnosticados con TEA y el 32,2% eran padres de personas neurotipicas.
A todos ellos se les administraron dos instrumentos: un cuestionario de datos
sociodemograficos confeccionado ad hoc, el cual relevaba informacion acerca de variables
tales como sexo, edad, nivel educativo, cantidad de hijos, etc y el Inventario de Potencial
Resiliente Familiar [IPRF] (Caruso & Mikulic, 2010).

El disefio llevado a cabo fue no experimental, de enfoque cuantitativo, de alcance
descriptivo y temporalidad transversal. Los resultados obtenidos permitieron encontrar que el
constructo total y la mayor parte de las dimensiones que conforman el cuestionario IPRF
fueron superiores en padres de hijos con diagndstico de TEA con respecto a quienes tenian
hijos neurotipicos; concretamente esto ocurrié en Resiliencia Familiar Percibida (escala
total), Funcionamiento Familiar, Resolucion Cooperativa de Problemas y Claridad y
Expresion Emocional Sincera, mientras que Creencias Espirituales puntu6é mas elevado en los
padres de hijos sin TEA.

Finalmente, en lo que atafie a las variables sociodemogréficas, se hallé que los
hombres puntuaron mas alto en Funcionamiento Familiar y Claridad y Expresién Emocional
Sincera que las mujeres y asimismo se encontro gue dichas dimensiones, junto con
Resolucién Cooperativa de Problemas y Resiliencia Familiar Percibida fueron mas elevadas
en los sujetos con mayor cantidad de hijos, no encontrandose asociaciones significativas con

la edad y el nivel educativo de los participantes.
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ABSTRACT
The main objective of the research was to analyze the level of family resilience in

direct relationships of individuals diagnosed with Autism Spectrum Disorder [ASD] and
relatives of individuals without a diagnosis. To this purpose, the sample consisted of 140
subjects, of which 67,8% had children diagnosed with ASD and 32,2% were parents of
neurotypical individuals. Two instruments were administered to all participants: a
sociodemographic data questionnaire specifically designed for the study, which collected
information about variables such as gender, age, education level, number of children, etc.,
and the Family Resilience Potential Inventory [FRPI] (Caruso & Mikulic, 2010).

The research design used was non-experimental, quantitative in nature, with a
descriptive scope and cross-sectional temporality. The results obtained revealed that the total
construct and most of the dimensions that make up the FRPI questionnaire were higher in
parents of children with an ASD diagnosis compared to those with neurotypical children.
Specifically, this was observed in Perceived Family Resilience (total scale), Family
Functioning, Cooperative Problem Solving, and Clarity and Sincere Emotional Expression,
while Spiritual Beliefs scored higher in parents of children without ASD.

Finally, concerning the sociodemographic variables, it was found that men scored
higher in Family Functioning and Clarity and Sincere Emotional Expression than women. It
was also found that these dimensions, along with Cooperative Problem Solving and
Perceived Family Resilience, were higher in subjects with a greater number of children, with

no significant associations found with the age and education level of the participants.

Keywords: Family Resilience - Children - Autism Spectrum Disorder Diagnosis - AMBA
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1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1 Introduccion
El objetivo de la presente investigacion consistio en conocer el nivel de resiliencia en

familiares directos de personas diagnosticadas con Trastorno del Espectro Autista [TEA]
contrastandolo con el que presentan aquellos familiares de personas que no poseen dicho
diagndstico. Asimismo se buscd analizar este constructo segun variables sociodemograficas
tales como sexo, edad, estado civil, nivel educativo y cantidad de hijos.

Kanner (1943) y Asperger (1944) realizaron dos publicaciones que cambiarian la
psicopatologia infantil del momento. Ambos autores, sin conocer la obra del otro,
describieron la conducta particular de un grupo de nifios, en donde las caracteristicas
comunes eran las dificultades o fallas en la socializacion, el lenguaje y la comunicacion, pero
en algunos casos sin presencia de deterioro cognitivo. Los autores denominaron dichas
manifestaciones como autismo. Mas de setenta afios después, segun el Centro de Control de
Enfermedades de EEUU (2016), uno de cada sesenta y ocho nifios posee el diagnostico de
Trastorno del Espectro Autista [TEA]. Lamentablemente en Argentina, hasta el momento, no
hay estudios estadisticos al respecto.

Segln Rattazzi (2014) el proceso diagndstico debe iniciar con screenings especificos
a las familias o cuidadores primarios cuando existe sospecha; para continuar con el mismo se
debe involucrar un equipo interdisciplinario con al menos dos profesionales diferentes
(pediatras, psiquiatras, psicologos, fonoaudiologos, psicopedagogos, etc.) con formacion
especifica en desarrollo infantil y deteccion precoz del TEA, cada profesional realizando su
aporte. Finalmente para el tratamiento, Rattazzi (2014) recomienda realizar en conjunto con
la familia un esquema personalizado en base a las necesidades de la persona con autismo
requiriendo un equipo interdisciplinario que puede involucrar: psicologos, psicopedagogos,

psiquiatra, fonoaudiologos, kinesiologos, etc. Es decir, el diagndstico se torna un proceso



largo y complejo que involucra a multiples profesionales, situacion que podria generar altos
niveles de estrés en las familias (Rivera Machuca, 2021).

El diagnostico es una adversidad que debe sobrellevarse (Grotberg, 2004), por ello,
este trabajo se propuso indagar en la capacidad de resiliencia de familiares directos de
personas diagnosticadas con TEA y, a su vez, realizar comparaciones segln variables
sociodemogréaficas y con un grupo contraste que no padece dicho trastorno.

Por resiliencia se entiende a aquella capacidad que posee un ser humano para
enfrentarse a situaciones adversas, muchas de ellas potencialmente traumaticas, condiciones
de vida dificiles y poder recuperarse, saliendo incluso fortalecido de la adversidad (Pereira,
2007).

Para la evaluacion de la capacidad de resiliencia se utilizé el Inventario del Potencial
Resiliente de la Familia [IPRF] de Caruso y Mikulic (2010), ademas de un cuestionario
sociodemogréafico especifico confeccionado ad hoc.

En el informe més reciente publicado por el CDC (2018) se establecié que uno de
cada cuarenta y cuatro nifios posee un diagndstico dentro del TEA, denotando un incremento
en la prevalencia del mismo. Es por ello que se considera relevante que los profesionales del
ambito psi puedan poner el foco en el fortalecimiento de los recursos de estas familias,

buscando que atraviesen las diferentes etapas de la mejor forma posible.

1.2 Antecedentes
Respecto a los antecedentes nacionales de Resiliencia o Resiliencia Familiar en

familiares de personas con TEA, sélo se encuentra el Trabajo Final de Integracion de
Urbistondo (2011). Este es un estudio cualitativo, a través de un cuestionario desarrollado
especificamente para ello, orientado a una asociacion de padres con hijos autistas. El objetivo
se centrd en desarrollar un programa con estrategias concretas para brindar a los

profesionales y que éstos a su vez puedan trabajar con las fortalezas de las diferentes familias.



Es necesario ademas mencionar que al realizarse el relevamiento de antecedentes
internacionales, se han encontrado estudios sobre resiliencia individual en padres, pero no se
han observado trabajos especificos sobre la resiliencia familiar. Sin embargo, a continuacion
se detallan las investigaciones mas relevantes al respecto:

Jimenez Pina et al. (2016) en su tesis doctoral busco principalmente validar el
cuestionario de Wagnild y Young sobre Resiliencia y también se propuso correlacionar
Resiliencia con diferentes constructos como apoyo social funcional, estrés parental,
autonomia, etc. La muestra estuvo compuesta por tres grupos: padres de hijos con TEA
confirmado, padres de hijos con TEA en proceso diagndéstico y padres de hijos sin
diagndstico. Sin embargo, en sus resultados, no se han encontrado diferencias significativas
entre los grupos estudiados con respecto a la resiliencia.

Ese mismo afio, Seperak Viera (2016) realizé un estudio en Per( que buscaba
determinar la influencia de la resiliencia sobre la carga subjetiva en un grupo de madres
encargadas del cuidado de hijos diagnosticados con TEA. Si bien en sus resultados no se
encontro una relacion significativa entre ambas variables, es destacable aludir que en la
muestra analizada la resiliencia obtuvo valores moderados.

Posteriormente, Becerra y Vazquez (2017) en su investigacion buscaba identificar la
Capacidad de Resiliencia que poseen y desarrollan los cuidadores primarios del nifio que ha
sido diagnosticado con TEA. Si bien es un estudio cuantitativo de tipo descriptivo, se observo
en los resultados que los cuidadores primarios poseen capacidades resilientes en un nivel
elevado, logrando desplegar eficazmente factores y caracteristicas especificas que les
permiten sobrellevar y desempefiar su rol de proteccion social.

Dos afios después, Angulo Laguna (2019) realizo un estudio comparativo entre
Resiliencia e Inteligencia Emocional, contando con una muestra de cuarenta padres de nifios

con TEA. En los resultados se establecio que no hay correlacion entre Resiliencia e



Inteligencia Emocional en cuanto a resultados generales; en cambio, se encontraron
correlaciones positivas en algunas dimensiones de ambos cuestionarios.

Continuando con la ndmina de antecedentes sobre la tematica, Camones Alvarado
(2021) presentd una investigacion que tuvo como objetivo general determinar el nivel de
resiliencia en cuidadores de estudiantes con habilidades diferentes. Los resultados obtenidos
indican que mas de la mitad de la muestra se encuentra en un nivel alto de resiliencia,
mientras que el resto se ubican en niveles moderados, lo cual indica que existe un porcentaje
significativo de cuidadores que se encuentran capaces de poder superar cualquier infortunio y
adaptarse al cambio. A su vez, al correlacionar resiliencia segun tipo de discapacidad, se
hall6 que los niveles mas elevados de resiliencia se encontraban en mayor medida en los
padres de hijos con TEA.

Meses mas tarde, Lima y Ccalachua (2021) en su investigacion busco determinar la
relacion entre el Bienestar Psicolégico y la Resiliencia en padres de nifios con autismo de una
ONG. Los resultados mostraron que no existe una relacion significativa entre el Bienestar
Psicoldgico y la Resiliencia en la muestra. No obstante, cabe mencionar que se observo que
la mayor parte de padres de nifios con autismo tienen niveles moderados de Bienestar
Psicoldgico y Resiliencia.

En una investigacion posterior, Rivera Machuca (2021) focaliz6 en determinar la
relacion entre el nivel de Resiliencia y estrés parental en padres de nifios y adolescentes con
autismo de un centro terapéutico de Peru. Obtuvo como resultados una relacion
estadisticamente significativa alta entre resiliencia y estrés parental en padres de nifios y
adolescentes con autismo, evidenciandose niveles moderados de resiliencia en la muestra.

Como complemento de los antecedentes anteriores, también se buscaron trabajos que

relacionen resiliencia y diversos tipo de discapacidad, encontrandose los siguientes estudios:
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Espino y Martin (2014) en su investigacion buscaron realizar un analisis descriptivo
de la resiliencia de un grupo de 100 familiares de personas con discapacidad. Los resultados
mostraron que son los hermanos quienes presentan un nivel alto de resiliencia, seguido de las
madres; la resiliencia es mayor en familiares mas jovenes y que existe una correlacion
significativa directa entre el nivel formativo y el nivel de resiliencia.

Otro trabajo, el desarrollado por Ramirez y Heredia (2017), busco correlacionar
resiliencia, relaciones intrafamiliares y recursos espirituales en cuidadores/as primarios de
nifios/as con una discapacidad neuromusculoesquelética. Los resultados obtenidos reflejaron
que no hay diferencias significativas entre los distintos grupos de discapacidad, observandose
un perfil homogéneo del cuidador primario.

En referencia a los antecedentes en relacion con las variables sociodemogréficas se
encuentran los siguientes estudios:

En primer lugar Jimenez (2016), ya mencionado, en su tesis doctoral no encontro
diferencias estadisticamente significativas entre resiliencia y edad del encuestado y nivel
académico.

Con respecto a Resiliencia y sexo, Pefia (2017) en su investigacion sobre el impacto
del trastorno del espectro autista en la familia, obtuvo como resultados que las madres
encuestadas presentan puntuaciones mas elevadas en resiliencia, por ende, mejores recursos
para afrontar el dia a dia en el diagndstico.

Ademas, Ramirez y Heredia (2017) en su investigacion sobre resiliencia y
discapacidad hallaron diferencias significativamente positivas en sexo, las mujeres puntuaron
mas alto en los siguiente factores de resiliencia: “fortaleza y seguridad en si mismo”,
“Competencia social”, “Apoyo social” y “Estructura” que los hombres.

En cuanto la relacion entre Resiliencia y edad, Espino y Martin (2014) en su estudio

sobre factores resilientes en familiares de personas con discapacidad, hallaron que la
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resiliencia es mayor en los familiares mas jévenes y menor en los familiares de mas edad,
destacandose que en los jovenes se presenta un nivel alto de factores resilientes.

Algunos afios después, Pefia (2017) encontré que aquellos padres con edad méas
avanzada y por ende con hijos con TEA mayores, que asisten mas tiempo a terapias,
permitiendo a su vez que estos progenitores posean tiempo libre, puntuaron més alto en
resiliencia.

Se observa cierta discrepancia con respecto a los estudios sobre edad ya que en un
inicio el foco estaba centrado en el nifio o el joven resiliente, por lo que los estudios en
adultos se tornan escasos y con algunas limitaciones (Pereira 2007).

En lo referido a Resiliencia y nivel académico, Espino y Martin (2014) en su
investigacion encontraron que cuanto mayor es el nivel formativo de los familiares
participantes, mayor es el nivel de resiliencia.

Por su parte, Kavaliotis (2017) en su investigacion sobre resiliencia, nivel educativo e
ingresos econdmicos anuales en familias de personas con TEA, encontrd que un nivel
académico mas alto permite el acceso a mayores apoyos sociales, derivando en una mejor
puntuacion en resiliencia.

Finalmente con respecto a Resiliencia y cantidad de hijos, s6lo podemos encontrar en
el estudio de Pefia (2017) en donde detallé que aquellas familias que estaban conformadas
por grupos de hermanos, entre ellos uno diagnosticado con autismo, al poseer mejor
distribucion en las tareas de cuidado, se observo reducido el estrés y mejores estrategias

resilientes.
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1.3 Pregunta
¢ Como son los niveles de resiliencia familiar en madres y padres de personas

diagnosticadas con autismo en comparacion con los de aquellas madres y padres de nifios sin

diagnostico?

1.4 Justificacién

1.4.1 Teorica
La presente investigacion busca ser de utilidad y colaborar en el aporte tedrico sobre

la Resiliencia Familiar, y especificamente, en el &mbito de la discapacidad, ya que si bien
existen trabajos al respecto, los mismos son muy escasos y de hecho ninguno es de caracter
nacional y cuantitativo. Asimismo, el contraste de los resultados obtenidos en padres de hijos
con TEA con los de otros padres cuyos hijos no presentan el diagndéstico, es un dato de

interés apenas contemplado en estudios previos.

1.4.2 Practica
Esta investigacion esté orientada principalmente a profesionales de la salud que se

encuentren trabajando con personas diagnosticadas con Autismo, para poder abordar a las
familias desde una perspectiva mas amplia, pudiendo tener en cuenta sus fortalezas y trabajar

sobre ellas.

1.4.3 Social
Los datos obtenidos podrian ser utilizados para establecer politicas publicas que

tomen en cuenta a las personas con discapacidad y sus familias, buscando visibilizar sus
problematicas mas frecuentes y los recursos con los que cuentan, logrando orientar las

estrategias hacia una mejora en su calidad de vida.

1.5 Objetivos

1.5.1 Objetivo general
Analizar el nivel de resiliencia familiar en vinculos directos de personas

diagnosticadas con TEA y familiares de personas sin diagnostico.
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1.5.2 Objetivos especificos
Comparar la Resiliencia Familiar segun el sexo de los encuestados.

Analizar la Resiliencia Familiar segun la edad de los progenitores o cuidadores
primarios.
Indagar acerca de la Resiliencia Familiar segun el nivel educativo de los encuestados.

Analizar la Resiliencia Familiar en cuanto a la cantidad de hijos de los encuestados.

1.6 Hipotesis

1.6.1 Hipdtesis principal
Las personas que tienen hijos con diagndstico de TEA poseen mayores niveles de

resiliencia familiar que las personas con hijos sin diagnostico.

1.6.2 Hipdtesis secundarias
Las mujeres presentan mayor potencial resiliente que los hombres.

Las personas mas jovenes tienden a ser mas resilientes.
Los familiares con niveles de estudio mas elevados, presentan mayor potencial
resiliente familiar.

Existe una relacién positiva entre el potencial resiliente familiar y la cantidad de hijos.
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2. MARCO TEORICO

2.1 Resiliencia

2.1.1 Conceptualizacion
Segun Kaotliarenco et al. (1997) el vocablo resiliencia proviene del término latino

resilio, que significa volver atras, volver de un salto, resaltar, rebotar.

En sus comienzos, el término fue adoptado por la fisica para hacer referencia a la
capacidad de un cuerpo o material para recobrar su forma original y posteriormente fue
adaptado por las ciencias sociales para referirse a aquellas personas que a pesar de las
situaciones de alto riesgo que pasaron, se desarrollan psicoldégicamente sanos y exitosos
(Becofia, 2006).

Segun dicho autor, uno de los problemas del concepto resiliencia es su definicion,
sobre la que todavia no hay un acuerdo completo; sin embargo, la conceptualizacion mas
aceptada es la de Garmezy (1991) quien entiende este constructo como la capacidad para
recuperarse y mantener una conducta adaptativa después del abandono o evento estresante.

En linea con lo anterior, la resiliencia es entendida como la capacidad para enfrentarse
a situaciones adversas, situaciones potencialmente traumaticas, condiciones de vida dificiles,
y recuperarse saliendo fortalecido y con nuevos recursos (Pereira, 2007).

Por su parte, Melillo (2004) define la resiliencia como la capacidad humana universal
para hacer frente a las adversidades de la vida, superarlas o incluso ser transformado por
ellas.

Finalmente, en consonancia con las definiciones previas, Cabanyes Truffino (2010)
plantea que la resiliencia es la capacidad de algunas personas para resistir o recuperarse
plenamente de situaciones marcadamente traumaticas, de privacion extrema, de amenaza
grave o estrés importante.

Ahora bien, centrandose en los planteos de Walsh (2004), quien es pionera en el

tratamiento de la resiliencia familiar, cabe mencionar que la autora asocia este concepto a la
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capacidad de las personas para recuperarse de la adversidad saliendo de ella con mayores
recursos. En tal sentido, puede ser entendida como un proceso activo de crecimiento,
resistencia y autocorreccion como respuesta a las crisis y desafios de la vida.

Tal como puede percibirse a partir de las conceptualizaciones, todas las definiciones
sobre el término resiliencia pueden clasificarse en cuatro grupos: (1) aquellas que relacionan
el fendbmeno con el componente de adaptabilidad; (2) las que incluyen el concepto de
capacidad o habilidad; (3) las que enfatizan en la conjuncién de factores internos y externos;
(4) las que definen resiliencia como adaptacion y también como proceso. Dicha clasificacion
enfatiza en caracteristicas individuales como: adaptabilidad, habilidad, enfrentamiento
efectivo, baja susceptibilidad, competencia, capacidad, conductas vitales positivas, resistencia
a la destruccion, habilidades cognitivas, entre otras, pero también en caracteristicas
vinculadas a procesos sociales e intrapsiquicos y procesos interaccionales entre las personas

(Garcia-Vesga & Dominguez-de la Ossa 2013).

2.1.2 Caracteristicas de las personas resilientes

Melillo (2004) destaca la importancia de un otro u otros significativos para construir
la resiliencia y las caracteristicas que debe tener ese otro son: amor incondicional, capacidad
para asimilar nuevas experiencias, potencial para estimular y gratificar afectivamente los
logros ajenos y acompaiiar en el proceso.

Ahora bien, en lo que respecta a las caracteristicas individuales del sujeto resiliente,
Suérez Ojeda (2004) refiere: (1) introspeccién, la cual implica el arte de preguntarse a si
mismo Yy darse una respuesta honesta; (2) independencia, que conlleva el saber fijar limites
entre uno mismo y el medio, logrando mantener distancia emocional y fisica sin caer en el
aislamiento; (3) la capacidad de relacionarse, es decir, la habilidad para establecer lazos e

intimidad con otras personas para compensar la propia necesidad de afecto y la posibilidad de
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brindarse a otros; (4) iniciativa, que implica la posibilidad de exigirse y ponerse a prueba en
tareas progresivamente mas exigentes; (5) humor, el cual atafie a la capacidad de encontrar la
comedia en la propia tragedia, ver el lado comico de la adversidad; (6) creatividad, que alude
a la capacidad de crear orden y belleza a partir del caos y el desorden y (7) moralidad, o sea
la consecuencia de extender el deseo personal de bienestar a toda la humanidad y la
capacidad de comprometerse en valores.

Grotberg (2004) sostiene que la resiliencia puede resaltar los recursos y las
potencialidades, permitiendo enfrentar las adversidades y salir fortalecido, a pesar de los
factores de riesgo. La autora sostiene que el modelo de resiliencia requiere de las siguientes
cuatro areas, que al interactuar entre si, generan caracteristicas resilientes: (1) Yo tengo
(soportes y recursos externos); (2) Yo soy (fortaleza intrapsiquica); (3) Yo estoy
(responsabilidad y seguridad); (4) Yo puedo (habilidades interpersonales).

Por otro lado, Pereira (2007) plantea que existe una serie de caracteristicas
individuales que funcionan como factores protectores de la resiliencia, entre ellos:
habilidades relacionales, creatividad, humor, autonomia, iniciativa, introspeccién, sentido
moral, confianza en uno mismo y capacidad de dar sentido a lo acontecido.

A los factores mencionados por Pereira, cabe mencionar la propuesta de Palomar y
Gomez (2010), quienes identificaron los siguientes: (1) respuesta rapida al peligro, que
incumbe la capacidad de reconocer situaciones de riesgo para la persona; (2) madurez precoz,
entendida como la habilidad de responsabilizarse por si mismo; (3) desvinculacion afectiva,
la cual implica discriminar los sentimientos intensos; (4) basqueda de informacion, que
concierne al hecho de aprender sobre el entorno; (5) obtencidn y utilizacion de relaciones que
ayuden a subsistir, es decir, encontrar y mantener relaciones benéficas para si mismo; (6)
anticipacion proyectiva positiva, que es aquella habilidad para pensar buenas opciones sobre

el futuro; (7) decision de tomar riesgos, lo cual atafie a asumir la responsabilidad de las

17



decisiones sopesando los riesgos que implican; (8) la conviccidn de ser amado; (9)
idealizacion del rival, en tanto y en cuanto poder identificarse con alguna caracteristica del
oponente; (10) reconstruccion cognitiva del dolor, que tributa a aceptar e identificar de la
mejor forma posible los eventos negativos; (11) altruismo, aquella capacidad para disfrutar el
ayudar a otros y (12) optimismo y esperanza, a partir de lo cual es posible pensar

positivamente en el futuro.

2.1.3 Factores protectores de la resiliencia
Melillo (2004) define los factores protectores como las condiciones del sujeto o de su

entorno para superar las circunstancias desfavorables; éstos constituyen la resiliencia y
pueden presentarse en el individuo, la familia o grupo y en la comunidad. Pueden ser
externos como la familia extendida, la integracion social, la integracion laboral y el apoyo de
un adulto significativo; o internos, tales como la facilidad para comunicarse, empatia,
autoestima elevada, seguridad y confianza en si mismo.

En la misma linea, Fergusson y Lynskey (1996) proponen los siguientes factores que
tributan al desarrollo de resiliencia:

- Inteligencia y habilidad para la resolucion de problemas: es decir, poseer un Cl igual
0 superior a la media.

- Cuestiones atinentes al género: el género masculino posee mayor vulnerabilidad al
riesgo que el género femenino (al menos en nifios y adolescentes).

- Desarrollo de intereses y vinculos afectivos externos: en circunstancias familiares
adversas es fundamental la presencia de intereses y personas significativas fuera de la
familia.

- Apego parental: poseer una relacién calida, nutritiva y contenedora con alguno de los

padres favorece la resiliencia.
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- Temperamento y conducta: personas resilientes en su infancia se caracterizaron por
ser afables y de buen temperamento.
- Relacion con pares: poseer mejor calidad en la relacion con sus pares.

Gamerzy (1991) sostiene que en una situacion estresante son tres los factores que
conllevan al fortalecimiento de la capacidad de resiliencia: (1) atributos disposicionales del
individuo, como el nivel de actividad y la sociabilidad, lo cual implica al menos competencia
en comunicacion, habilidades (lenguaje y lectura), inteligencia media y un locus de control
interno; (2) lazos afectivos dentro de la familia que brinden apoyo emocional en tiempos de
estrés, ya sea de un padre, hermano, conyuge o pareja; y (3) apoyo externo, ya sea en la
escuela, en el trabajo o iglesia, que propicien un sistema de creencias por el cual vivir.

En afiadidura, en la revisién de Fiorentino (2008) sobre el tema, se concluye que los
factores que fortalecen internamente son: (1) vinculo estable (apego seguro) con al menos
uno de los padres u otra persona significativa; (2) apoyo social, actitud de comprensién,
cuidado y amor por parte de los cuidadores; (3) ambiente educativo regido por normas
claramente establecidas y relaciones afectivas positivas; (4) modelos sociales que estimulen
un aprendizaje constructivo; (5) responsabilidades sociales y exigencia acordes a la edad
cronoldgica y madurez de los sujetos; (6) oportunidades de desarrollo de destrezas y
competencias cognitivas, afectivas y conductuales, ademéas de reconocimiento y atencién a
los éxitos y habilidades; (7) estrategias de afrontamiento que favorecen la resolucion eficaz
de los problemas; (8) expectativas de autoeficacia, confianza en si mismo y un auto-concepto
positivo; (9) actitud optimista y fuertes expectativas de autoeficacia frente a situaciones
generadoras de estrés; (10) capacidad de otorgar sentido y significado al sufrimiento y (11)
apoyo de un marco de referencia ético, moral y espiritual.

Finalmente, en concordancia con lo anteriormente planteado, Garcia-Vesga y

Dominguez-De la Ossa (2013) sostienen que los factores protectores de la resiliencia se
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agrupan en dos categorias: (1) factores personales: como tendencia al acercamiento social,
humor positivo y ritmo biologico estable y (2) factores cognitivos y afectivos: como mayor
coeficiente intelectual, verbal y matematico, empatia, mayor autoestima, motivacion al logro,
sentimiento de autosuficiencia, baja desesperanza, autonomia en las acciones emprendidas y

orientacion a la resolucion de problemas.

2.1.4 Pilares de la resiliencia
Melillo (2004) plantea que los pilares fundamentales para la construccion de la

resiliencia son los siguientes: (1) Autoestima, refiriéndose al aprecio hacia si mismo, el cual
se construye en base al reconocimiento y cuidados recibidos, la identificacion con diversos
referentes tanto de la familia primaria como de la familia extensa y del balance narcisistico;
(2) Moralidad, entendida como el resultado del proceso identificatorio del nifio,
proporcionando el sistema de valores del individuo, siendo el resultado de las relaciones con
los progenitores y con otros adultos significativos que transmiten pautas morales y (3)
Capacidad de Pensamiento Critico, dicho pilar se construye en base a los anteriores e implica
la capacidad de analizar criticamente las causas y responsabilidades de la adversidad que se
sufre, luego de superar la queja y buscar cambiar o solucionar el problema.

No obstante, Rodriguez Piaggio (2009) amplia la propuesta de Melillo y por
consiguiente plantea que la resiliencia se construye sobre una base de siete pilares: (1)
introspeccion, entendida como la capacidad de preguntarse a si mismo y brindarse una
respuesta honesta; (2) independencia, refiriéndose a la facultad de establecer y mantener la
distancia emocional y fisica de los problemas de manera saludable; (3) capacidad de
relacionarse, definida como la habilidad para establecer lazos intimos con otras personas
buscando satisfacer la propia necesidad de afecto; (4) iniciativa, considerada como la
posibilidad de autoexigirse de forma gradual y saludable; (5) humor, entendiéndose como la

capacidad de encontrar la comedia en la tragedia, pudiendo observar el lado comico; (6)
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creatividad, definida como la habilidad para transformar la confusién y el desorden en
estructuras y formas armoniosas y (7) moralidad, se refiere a extender el deseo personal de
bienestar a toda la humanidad y comprometerse con valores que otorgan a los demés un lugar

importante.

2.2 Resiliencia familiar

2.2.1 Perspectivas y conceptualizaciones
Como se reviso anteriormente, los primeros estudios sobre la resiliencia se centraron

en el individuo resiliente, donde la familia podia considerarse como un factor de riesgo para
el nifio en desarrollo. Las investigaciones sobre el tema se han centrado en el individuo
resiliente y en sus factores de riesgo y protectores. Posteriormente surgieron otras
investigaciones que focalizaron en la interaccion de los individuos resilientes con su entorno
mas cercano o con el medio social (Pereira 2007).

El foco en la resiliencia individual, en los inicios, llevo a que en la préactica clinica se
buscara salvar a los sobrevivientes de forma individual sin analizar las potencialidades de su
familia, o incluso darla por perdida. Sin embargo, la resiliencia familiar busca reafirmar la
habilidad de autoreparacion de la familia, ayudando a reconocer y promover los procesos que
permiten hacer frente de forma eficiente a las crisis o estados persistentes de estrés, sean
internos o externos, y emerger fortalecidas de ellos (Quesada, 2003).

Gomez y Kotliarenco (2010) proponen definir la resiliencia familiar como el conjunto
de procesos de reorganizacion de significados y comportamientos que activa una familia
sometida a estrés para recuperar y mantener niveles 6ptimos de funcionamiento y bienestar,
equilibrar recursos y necesidades familiares y aprovechar las oportunidades de su entorno.
Ademas, reconocen tres escenarios posibles para el estancamiento o la activacion de la

misma: (1) contexto de alto riesgo biopsicosocial, equilibrado por procesos protectores
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activos, es decir, una resiliencia familiar por contrapeso cotidiano; (2) crisis a partir de la cual
se evidencia que la vulnerabilidad y el estrés son superiores a los recursos familiares,
derivando en un fuerte deterioro en la familia, tras lo cual se comienzan a desarrollar
procesos relacionales de superacion o bien requiere la intervencion de terceros, es decir, lo
que se denomina resiliencia familiar por recuperacion y (3) se identifica un evento con alto
nivel de estrés y exigencia pero no se genera un proceso de deterioro prolongado debido a la
pronta activacion del capital acumulado por la familia o la movilizacion de recursos externos,
generando un funcionamiento incluso superior, es decir, lo que se entiende como resiliencia
familiar por crecimiento.

Segln Walsh (2004), una de las mayores exponentes en el tema, la resiliencia familiar
se refiere a los procesos de adaptacion y superaciéon que ocurren en la familia como unidad
funcional.

Actualmente la resiliencia familiar cuenta con cuatro enfoques tedricos para
abordarla:

El primero es el enfoque sistémico el cual en sus inicios sostenia que la importancia
para el desarrollo de la resiliencia residia en la presencia de una relacién estrecha de afecto
con un adulto significativo; sin embargo esto ofrecia una vision limitada de abordaje (Walsh,
2004). Hoy en dia, el modelo sostiene que para evaluar el funcionamiento individual y
familiar sano, los procesos son mas importantes que la forma de la familia. Se incluyen como
elementos béasicos de la resiliencia familiar los procesos de cohesion, comunicacion franca,
flexibilidad, reafirmacién del sistema de creencias y resolucion de problemas. A su vez
resulta importante incluir estos elementos en el examen de los procesos de transicion ante una
situacion de crisis (Quesada, 2003).

En segundo lugar, se encuentra la perspectiva o modelo ecologico multidimensional,

segun el cual en cada familia se superponen y combinan rasgos derivados de multiples
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contextos culturales, basados en la conjuncién de variables como la religion, la estructura de
la familia de origen, la etnicidad, los roles asociados al género, la tendencia sexual, la
posicion socioecondmica y la etapa del ciclo vital que estan atravesando (Quesada, 2003). Es
necesario identificar la interaccion de lo que ocurre dentro de la familia en relacién con lo
que sucede en los ambitos sociales, politicos, raciales y econémicos; no es suficiente
fortalecer la resiliencia de los nifios y las familias vulnerables, también es necesario modificar
las condiciones que los perjudican (Walsh, 2004).

En tercer lugar se encuentra la teoria del estrés de Patterson que sostiene que para
valorar la competencia familiar y su consecuente resiliencia es necesario focalizar en los
resultados del funcionamiento familiar. Como pilares fundamentales se encuentran: la
conciencia subjetiva familiar de fuentes de estrés y sus habilidades para manejarlas; procesos
y situaciones de riesgo y proteccion y como las protecciones influyen en el aumento de la
resiliencia familiar (Quesada, 2003).

Finalmente, segin Walsh (2004), la perspectiva evolutiva sostiene que la resiliencia
posee una naturaleza dindmica. En primer lugar, para comprender la resiliencia es necesaria
una perspectiva adecuada sobre el ciclo vital y su influencia, es decir, resulta sumamente
complejo evaluar la resiliencia en un momento determinado de la vida y que ésta se mantenga
a lo largo del tiempo. Por otro lado, se destaca la importancia de poseer diversas estrategias
de superacion para enfrentar los desafios a medida que surgen, es decir, los mecanismos de
afrontacion son multideterminados y se obtienen respuestas diversas que permiten
flexibilidad a la hora de atravesar un evento traumatico. Cabe destacar que se han estudiado
diferentes tipos de eventos estresantes o traumaticos, concluyendo que éstos pueden afectar el
funcionamiento del ser humano cuando son imprevistos, graves, persistentes, se acumulan
con otros eventos o son asincronicos (se dan fuera del ciclo vital esperado, por ejemplo, el

fallecimiento de un hijo).

23



En sintonia con lo mencionado anteriormente, Quesada (2004) afirma que desde la
perspectiva evolutiva se destaca la importancia del apoyo comunitario; en tal sentido los
nifios y las familias requieren del apoyo de su comunidad (o en su defecto de algun referente
como un maestro por ejemplo) para tejer redes adecuadas de resiliencia.

El Inventario del Potencial Resiliente de la Familia [IPRF] (Caruso & Mikulic, 2010)
utilizado en la presente investigacion, esta basado en la teoria de la resiliencia familiar
propuesta por Froma Walsh, la cual se basa en una perspectiva sistémica que a continuacion

se describe.

2.2.2 Perspectiva sistémica de la resiliencia familiar de Froma Walsh
Walsh (2004) sostiene que existen tres procesos clave en la resiliencia familiar: (1)

Sistemas de Creencias; (2) Patrones Organizacionales y (3) Procesos de Comunicacion.

Los sistemas de creencias influyen en la manera de considerar una crisis, entendida
como la esencia de la identidad y del modo de comprender las cosas y conferir sentido a la
experiencia. Los sistemas de creencias incluyen convicciones, tendencias y supuestos, valores
y actitudes, los cuales forman un conglomerado de premisas basicas que generan respuestas
emocionales, decisiones y acciones. Finalmente, considera que las creencias y las acciones
tienen un vinculo reciproco, es decir, son facilitadoras o limitadoras de acciones, y las
acciones y consecuencias pueden fortalecer o alterar las creencias.

A su vez, Walsh (2004) asegura que los sistemas de creencias estan apoyados en tres
pilares fundamentales: (1) conferir un sentido a la adversidad, enfrentar la adversidad como
desafio compartido; (2) enfoque positivo, tendencia a ver las crisis como desafios con una
vision optimista de la realidad y (3) trascendencia-espiritualidad, que posibilita el consuelo y
permite otorgar un significado a la adversidad mas alla de lo racional.

En cuanto a los patrones organizacionales, Walsh (2004) plantea que son los

encargados de promover la integracion de la unidad familiar; éstos delimitan las conductas y
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las relaciones humanas. Se sostienen en base a normas internas y externas, incrementadas por
sistemas de creencias familiares y culturales.

Cada familia, de acuerdo a su diversidad, debe organizar su vida para llevar adelante
tareas esenciales que permitan el crecimiento y bienestar de los individuos que la conforman.
Con el objetivo de enfrentar de manera eficaz la adversidad persistente y las crisis, deben
amortiguar el estrés, movilizar recursos y reorganizarse con la finalidad de adaptarse a las
condiciones fluctuantes. La autora sostiene que los patrones organizacionales se basan en tres
aspectos: (1) flexibilidad (equilibrio entre estabilidad y cambio sin caer en formas rigidas);
(2) conexion (vinculo emocional entre las personas que integran una familia); y (3) recursos
socio-econémicos (apoyo socio-comunitario) (Walsh, 2004).

Por Gltimo, en lo que atafie a los procesos de comunicacion, la autora sostiene que una
buena comunicacion es vital para el funcionamiento de una familia, sin embargo, suele
diferir su definicion de acuerdo a las normas culturales. Incluso entre los miembros de una
misma familia se presentan percepciones y prioridades diferentes en cuanto a la
comunicacion.

La autora define la comunicacion, en rasgos generales, como el intercambio de
informacion con el objetivo de resolver problemas tanto préctico instrumentales como
socioemocionales y a tal fin establece tres aspectos de la comunicacion que son decisivos
para la resiliencia familiar: (1) claridad, en tanto comunicacidn congruente, directa,
especifica, clara y honesta; (2) expresion emocional sincera, la cual concierne al
reconocimiento, diferenciacion y comunicacion de diversas emociones y (3) resolucion
cooperativa de problemas, que da cuenta de una gestion eficaz y en conjunto de los
problemas.

Finalmente, segun Walsh (2004), la discapacidad es una dificultad que moviliza a

toda la familia. En este sentido Jimenez (2016) sostiene que cuando se diagnostica un
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trastorno del desarrollo en un nifio, lo que puede resultar en una discapacidad, los padres
suelen experimentar un gran impacto emocional. Todo ello puede generar un trauma, estrés y
dificultades para adaptarse a la nueva situacion, es por ello que la resiliencia se torna
fundamental para superar el estrés y adaptarse a situaciones problematicas. Es por tal motivo

que resulta pertinente profundizar en el siguiente apartado.

2.3 Trastorno del Espectro Autista [TEA]

2.3.1 Desarrollo historico
Segun Artigas-Pallarés y Paula (2012) se pueden encontrar descripciones de sujetos

con caracteristicas autistas a lo largo de la historia. EI caso mas emblematico y polémico,
podria ser el nifio salvaje de Aveyron a finales del siglo XV1Il1, que suscito grandes debates
entre los cientificos de la época. Segun los autores, si se analizan minuciosamente las
descripciones del abate Pierre-Joseph Bonnaterre, quedaria claro que el nifio mostraba
deficiencias en las interacciones sociales reciprocas, incompetencias intelectuales,
alteraciones de la integracion sensorial y no realizaba juego simbdlico.

En este sentido, el término autismo aparece por primera vez en la literatura médica en
1911. El psiquiatra suizo Paul Eugen Bleuler se refiere al autismo como una alteracion,
dentro de la esquizofrenia, que se caracterizaba por el repliegue de la vida mental del sujeto
sobre si mismo, separandose de la realidad y presentando serias dificultades en la
comunicacion con el entorno. El término proviene del griego clasico, “autos” que significa
“si mismo” o “uno mismo” (Artigas-Pallarés y Paula, 2012; Garrabé de Lara, 2012).

Segun Lopez et al. (2009), el estudio cientifico del autismo comienza en 1943 cuando
Leo Kanner en Estados Unidos publica su articulo Autistic disturbances of afective contact,
en donde diferencia a un grupo de once nifios en una poblacion de esquizofrenia infantil por

presentar las siguientes caracteristicas particulares: (1) incapacidad para establecer relaciones
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con las personas; (2) deficiencias y alteraciones en la comunicacion y el lenguaje; (3)
insistencia obsesiva por mantener el ambiente sin cambios, que se acomparia de la tendencia
a realizar ritualizaciones. En los siguientes afios, Kanner continu6 sus investigaciones,
Ilegando a estudiar méas de cien casos en nifios. A este conjunto de caracteristicas le asigné la
denominacién de “autismo infantil precoz” y lo diferencid de la esquizofrenia infantil.

En la misma linea, Plagaro-Martos (2015) sostiene que debido a la propagacion y el
impacto en la comunidad cientifica del articulo de Kanner por Europa y América, el autor
propuso los siguientes criterios que definen al autismo precoz: (1) aislamiento profundo para
el contacto con las personas; (2) deseo obsesivo de preservar la identidad, no aceptando los
cambios; (3) relacion intensa con los objetos; (4) expresion inteligente (buen potencial
cognitivo) y ausencia de rasgos fisicos; (5) mutismo o lenguaje sin intencion comunicativa
real; (6) excelente memoria; (7) hipersensibilidad a los estimulos; (8) limitaciones en la
variedad de la actividad espontanea.

Por otro lado, en 1944, Hans Asperger en Viena, sin conocer las investigaciones de
Kanner, publicé un articulo donde utiliza el término autismo (psicopatia autista) para
describir a cuatro nifios que mostraban conductas muy similares a las descriptas por Kanner.
Entre ellas podemos encontrar: (1) ausencia de empatia; (2) ingenuidad; (3) dificultad para
las relaciones sociales; (4) lenguaje pedante o repetitivo; (5) deficiente comunicacién no
verbal; (6) interés profundo por ciertos temas; (7) torpeza motora y mala coordinacion
(Artigas Pallerés & Paula, 2012).

Segln Valdez (2015) Bleuler estableci6 que sus pacientes poseian una progresiva
desconexion del entorno, es por ello que Asperger al tomar el término autismo de este autor
lo diferencia por dos aspectos: por un lado, observa que sus sujetos presentan dificultades
desde el principio (no es progresivo), y por otro lado, diferencia esta sintomatologia de la

esquizofrenia.
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Los estudios de Asperger fueron desconocidos para la comunidad cientifica debido al
contexto social (Segunda Guerra Mundial) y el idioma (aleman). En 1981, Lorna Wing en su
publicacion Asperger’s Syndrome: A clinical Account, menciona el trabajo de Asperger, e
incluso modifica el nombre de “psicopatia autista” por “Sindrome de Asperger”, generando

que se establezca una nueva categoria diagnostica (Valdez & Ruggieri, 2015).

2.3.2 Manuales y Clasificacion
Segun Palleres y Paula (2012) surgen los manuales diagndésticos con el fin de unificar

la conceptualizacion y los criterios de los trastornos mentales. Por un lado, la Asociacién
Americana de Psiquiatria [APA siglas en Inglés] publica el Manual Diagnostico y Estadistico
de los trastornos mentales [DSM siglas en Inglés]; por otro lado, la Organizacion Mundial de
la Salud [OMS] ofrece la Clasificacion Internacional de Enfermedades [CIE].

Pallares y Paula (2012) sostienen que la primera edicién del DSM en 1952, no incluyo
el autismo descripto por Kanner, pero a los nifios con caracteristicas similares se los
diagnosticaba con “reaccion esquizofrénica de tipo infantil”. En el DSM-I1I publicado en 1968
tampoco incluy6 al autismo como un diagndstico especifico sino como una caracteristica de
la esquizofrenia infantil.

En 1980, el DSM (111) se public con el autismo como una categoria de diagnostico,
que incluia tres caracteristicas esenciales: falta de capacidad de respuesta a otras personas,
deterioro grave en habilidades comunicativas y respuestas extrafias a varios aspectos del
medio ambiente, las cuales deben estar presentes en los primeros 30 meses de vida. Ademas,
se establecieron seis criterios diagnosticos, que incluyen un inicio antes de los 30 meses de
edad, falta generalizada de respuesta a otras personas, déficit en el desarrollo del lenguaje,

patrones de habla peculiares, respuestas extrafias a varios aspectos del entorno y ausencia de
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delirios, alucinaciones, asociaciones laxas e incoherencia que se observan en la esquizofrenia
(Pallares & Paula, 2012).

El DSM 111-R (1987) se lanz6 y cambid la terminologia, reemplazando "autismo
infantil" por "trastorno autista", transformandolo en un problema mental en lugar de uno
organico. Ademas, se ampliaron y especificaron los criterios diagnosticos. Para diagnosticar
el trastorno autista, se deben cumplir al menos ocho de los dieciséis criterios establecidos,
que se dividen en tres categorias: (1) alteracion cualitativa en la interaccidn social reciproca;
(2) alteracion cualitativa en la comunicacion verbal y no verbal y juego imaginativo, y (3)
repertorio restringido de intereses y actividades. Cada una de estas categorias tiene varios
subcriterios que deben cumplirse para un diagnostico completo.

Posteriormente se publicé el DSM IV (1994) y afios después el DSM 1V-TR (2000),
que incluyé el Trastorno Generalizado del Desarrollo [TGD] como una categoria que engloba
cinco subtipos de trastornos, incluido el autismo. Los criterios para el diagnostico del autismo
se modificaron para requerir seis 0 mas manifestaciones de trastornos en las areas de relacion,
comunicacion y flexibilidad, incluyendo al menos dos elementos de relacion, uno de
comunicacion y uno de flexibilidad. Los retrasos o alteraciones en una de estas tres areas
deben presentarse antes de los tres afios de edad y la perturbacién no debe ajustarse mejor a
un trastorno de Rett o trastorno desintegrativo infantil.

Trece afios mas tarde, se publicd la quinta edicion del Manual Diagndéstico y
Estadistico de los Trastornos Mentales [DSM V] (2013), la cual implic6 una gran cantidad de
cambios en la conceptualizacion del autismo. Se cambi6 la denominacion de TGD a
Trastorno del Espectro Autista, desaparecieron las subcategorias y se considero el autismo
como un espectro con diversas caracteristicas. Los criterios también fueron modificados y se
dividieron en dos areas: deficiencias persistentes en la comunicacion social y en la

interaccion social, y patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o
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actividades. Para diagnosticar el trastorno del espectro autista, es necesario que los sintomas
estén presentes en las primeras fases del periodo de desarrollo, causen un deterioro
clinicamente significativo en el funcionamiento habitual y no puedan ser explicados por otros
trastornos. Se indica que los pacientes con diagndsticos previos de trastorno autista,
enfermedad de Asperger o trastorno generalizado del desarrollo no especificado de otro
modo, deben ser diagnosticados con trastorno del espectro autista. Ademas, se menciona que
los pacientes con deficiencias notables en la comunicacion social pero cuyos sintomas no
cumplen con los criterios para trastorno del espectro autista, deben ser evaluados para
diagnosticar el trastorno de la comunicacion social (pragmatica). No se especifica si el
trastorno esta asociado con un déficit intelectual o deterioro del lenguaje, o con una afeccion
médica, genética o un factor ambiental conocidos.

Finalmente la OMS en su Clasificacion Internacional de Enfermedades [CIE-11],
(2018) y que entro en vigor en enero de 2022, utiliza una clasificacion basada en dimensiones
para el trastorno del espectro autista [TEA] en lugar de la clasificacion por subtipos que se
encuentra en la CIE-10 y el DSM-5. La CIE-11 describe el TEA como un conjunto de
sintomas que se agrupan en dos dimensiones: (1) dificultades en la comunicacion y la
interaccion social, incluyendo dificultades en la reciprocidad socioemocional, la
comunicacion no verbal, la comprension y el mantenimiento de las relaciones, asi como
dificultades en la comunicacion verbal y (2) patrones repetitivos y restringidos de
comportamiento, intereses o actividades que incluye movimientos y habla estereotipados o
repetitivos, insistencia en la monotonia y patrones ritualizados de comportamiento, intereses
muy restringidos y fijos, e hipersensibilidad o hiposensibilidad a los estimulos sensoriales.
Ademas reconoce que las personas con TEA pueden experimentar otros sintomas y
condiciones coexistentes, como ansiedad, trastornos del suefio, problemas de alimentacion y

trastornos del animo. Por otro lado establece que el diagnostico debe realizarse mediante la
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evaluacion de la gravedad de los sintomas en cada dimensiéon, en lugar de cumplir con un
numero especifico de criterios. Los niveles de gravedad son: (1) requiere apoyo; (2) requiere

apoyo sustancial y (3) requiere apoyo muy sustancial.

2.3.3 Perspectivas actuales en el sistema clasificatorio
Wing y Gould (1979) en su trabajo proponen una nueva percepcion del autismo. El

estudio se centro en un area de Londres, y tenia como objetivo encontrar la prevalencia en
nifios menores de 15 afios de deficiencias graves de interaccién social, anormalidades del
lenguaje y comportamientos estereotipados repetitivos. Identificaron un grupo de
“discapacitados sociales” (méas de la mitad de los cuales tenian un retraso grave) y un grupo
de comparacion de nifios "sociables con retraso mental grave ". En casi todos los nifios con
discapacidad social, encontraron mutismo o ecolalia y conductas estereotipadas repetitivas,
pero en menor proporcion en los nifios sociables con retraso mental grave. Ciertas
condiciones organicas se encontraron con mayor frecuencia en el grupo con discapacidad
social. Ademas pudieron identificar un subgrupo con antecedentes de autismo en la primera
infancia de Kanner, pero compartié muchas anormalidades con nifios con discapacidad
social.

Es por ello que Wing y Gould (1979), proponen que los rasgos autistas pueden
situarse en un conjunto de continuos o dimensiones que no solo se alteran en el autismo sino
también en otros cuadros que afectan al desarrollo, es decir, el “espectro autista”. Ademas,
diferencian cuatro dimensiones principales en el espectro. Por un lado, lo que se conoce como
la Triada de Wing: (a) trastorno en las capacidades de reconocimiento social; (b) trastorno en
las capacidades de comunicacion social; (c) trastorno en las destrezas de imaginacion y
comprension social. Por otro lado, la cuarta dimension implica los patrones repetitivos de

actividad.
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El DSM V (2013) retoma las ideas de Wing considerando al autismo como un
espectro, utilizando su teoria para la nueva denominacion y los criterios actualizados,

agrupados por categorias (Artigas Pallerés & Paula, 2012).
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3. METODOLOGIA

3.1 Disefo

La investigacion fue de tipo no experimental, de enfoque cuantitativo, de alcance

descriptivo y temporalidad transversal.

3.2 Participantes
El tipo de muestreo adoptado fue intencional y la muestra estuvo conformada por 140

sujetos, todos ellos adultos de AMBA, de los cuales el 67,1% tenian hijos diagnosticados con
TEA 'y el 32,9% eran padres de personas neurotipicas. En cuanto a la distribucion del género,
el 72,1% eran mujeres y el 27,9% hombres. En lo que atafie a la edad de los participantes, las
mismas oscilaban entre 21 y 59 afios (M=36,46; DT=8,439). Finalmente, en lo que respecta
al nivel educativo, aquel que predomind fue terciario/universitario, presentando dicho nivel el
72,2% de la muestra.

Los Unicos requisitos tomados como criterios de inclusion fueron: ser mayor de edad,
residir en AMBA y tener hijos (con o sin diagnostico de TEA).

Se excluyeron todos aquellos casos que no brindaron su consentimiento informado,

entregaron protocolos incompletos o bien tenian hijos en proceso de diagnostico.

3.3 Instrumentos
En primera instancia se administré un cuestionario sociodemografico, el cual

consignaba variables tales como: sexo, edad, nivel educativo, cantidad de hijos y diagnostico
de los mismos.
Posteriormente, se incluyo el Inventario de Potencial Resiliente Familiar [IPRF]

(Caruso & Mikulic, 2010) cuyo proposito es evaluar la capacidad de resiliencia de las
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familias para superar situaciones adversas. Dicho inventario estd compuesto por 36 items, los
cuales se agrupan en 4 dimensiones: (1) Funcionamiento Familiar [FAM], compuesta por los
items 9, 4, 13, 20, 29, 26 y 35; (2) Creencias Espirituales [CREES], conformada por los items
2,10, 18, 25y 34; (3) Claridad y Expresion Emocional Sincera [CEES], cuyos reactivos son
1,15, 22, 36, 12, 8, 24, 19, 31 y 5 y (4) Resolucién Cooperativa de Problemas [RCP],
integrada por los items 23, 28, 14, 3, 11, 7, 17, 32 y 27. La escala total, Resiliencia Familiar
Percibida [RFP], se obtiene sumando las cuatro dimensiones previamente referidas o el total
de items que las conforman.

Las opciones de respuesta a cada item oscilan entre 0= Nunca y 4=Siempre,
exceptuando los reactivos 29, 5, 23 y 14 cuya puntuacion es inversa.

Tanto la escala total como sus correspondientes dimensiones presentaron una

adecuada consistencia interna, siendo sus respectivos coeficientes: a=0,766 para FAM;
0=0,848 para CREES; 04=0,699 para CEES; 0=0,739 para RCP y a=0,778 para

RFP.

3.4 Procedimiento
La muestra fue contactada a través de conocidos o grupos de Facebook de padres de

hijos con TEA. A todos ellos se les administrd un protocolo confeccionado en Google Forms
donde se consignaban datos sociodemograficos de la poblacién y el inventario de Potencial
Resiliente descripto con antelacién. Todos los sujetos debieron dar previamente su
consentimiento informado para participar del estudio y se les aclard que no habria devolucién
de los resultados, siendo la informacion recabada de caracter anénimo y empleada
Unicamente para fines académico-cientificos. EI completamiento del protocolo duré en
promedio 15 minutos. Posteriormente, los datos recopilados fueron sistematizados y

analizados con el SPSS 25.0.
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4. RESULTADOS

4.1 Analisis descriptivo de las variables
Tabla I: Descripcion de las variables sociodemogréaficas

Variable Sociodemografica Frecuencia Porcentaje

Hijos con diagnéstico de TEA

Si 94 67,1%
No 46 32,9%
Sexo

Femenino 101 72,1%
Masculino 39 27,9%

Nivel educativo

Primario completo 3 2,1%
Secundario incompleto 9 6,4%
Secundario completo 27 19,3%
Terciario/universitario incompleto 46 32,9%
Terciario/universitario completo 55 39,3%

Cantidad de hijos

Uno 57 40,7%
Dos 53 37,9%
Tres 24 17,1%
Cuatro 5 3,6%
Cinco 1 0,7%

Como puede percibirse a partir de la informacién de la tabla precedente,
aproximadamente dos tercios de la poblacion encuestada eran padres de nifios diagnosticados
con TEA vy el tercio restante de nifios neurotipicos. En lo que respecta al resto de las variables
sociodemograficas, se observa cierta heterogeneidad en cuanto a la distribucion de las
mismas, siendo principalmente poblacién de sexo femenino, con nivel educativo
terciario/universitario completo/incompleto, quienes mayormente tenian entre uno y dos

hijos.
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4.2 Distribucion de las variables
En lo que respecta al analisis de la prueba de normalidad, cabe mencionar que la

variable Resiliencia Familiar y la dimension Resolucion Cooperativa de Problemas siguieron
un patron de distribucion normal, lo cual no ocurrio en Funcionamiento Familiar, Creencias

Espirituales y Claridad y Expresién Emocional Sincera.

4.3 Analisis correlacional y comparativo de las variables sociodemogréficas

4.3.1 Andlisis de la correlacion entre variables
Tabla 1I: Correlacion entre Resiliencia Familiar (y sus dimensiones) con Edad, Nivel

Educativo y Cantidad de Hijos.

Variables 1 2 3 4 5 6 7 8

1. Resiliencia Familiar X 0,859* 0,283* 0,944 0,909* 0,121 -0,014 0,180*

Percibida * * * *

2. Funcionamiento Familiar 0,859* X -0,032 0,823* 0,804 0,150 -0,066 0,194*
* * *

3. Creencias Espirituales 0,283* -0,032 X 0,098 0,062 -0,093 0,009 -0,088
*

4. Claridad y Expresion 0,944* 0,823* 0,098 X 0,868* 0,092 -0,005 0,195*

Emocional Sincera * * *

5. Resolucién Cooperativa de 0,909* 0,804* 0,062 0,868* X 0,124 0,093 0,191*
Problemas * * *

6. Edad 0121 0150 -0093 0092 0124 X 0111 0,368*

*

7. Nivel Educativo 0014 -0066 0009 -005 0093 0111 X -

0,172*

8. Cantidad de Hijos 0,180 0,194* -0,088 0,195 0,191* 0,368* - X
*0172*

Prueba utilizada: Rho de Spearman. **p<0,01; *p<0,05
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Existe una relacion positiva entre Resiliencia Familiar Percibida y sus dimensiones
(exceptuando Creencias Espirituales) con Cantidad de Hijos, mientras que no se hallaron
asociaciones estadisticamente comprobables entre la Escala Total y sus dimensiones con

Edad y Nivel Educativo de los padres.

4.3.2 Analisis de las diferencias entre grupos
Tabla I11: Comparacion entre los Niveles de Resiliencia Familiar y sus dimensiones segun

presencia de Diagndstico de TEA.

Variables Diagnostico de TEA Media/Rango Promedio p

Resiliencia Familiar Si 83,55 0,001

Percibida No 69,91

Funcionamiento Familiar Si 88,27 0,001
No 34,20

Creencias Espirituales Si 58,79 0,001
No 94,42

Claridad y Expresion Si 83,64 0,001

Emocional Sincera No 43,64

Resolucion Cooperativa Si 25,15 0,001

de Problemas No 20,28

Prueba utilizada: T de Student o U de Mann Whitney segun distribucion de las variables

El potencial resiliente familiar y sus dimensiones fue significativamente superior en
aquellos padres que tenian hijos diagnosticados con TEA, exceptuando Creencias Espirituales

que puntud mas alto en los padres con hijos neurotipicos.
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Tabla 1VV: Comparacion entre los Niveles de Resiliencia Familiar y sus dimensiones segun

Sexo.

Variables Sexo Media/Rango Promedio p

Resiliencia Familiar Femenino 77,74 0,522

Percibida Masculino 82,51

Funcionamiento Familiar Femenino 65,07 0,011
Masculino 84,56

Creencias Espirituales Femenino 73,96 0,104
Masculino 61,55

Claridad y Expresion Femenino 66,22 0,044

Emocional Sincera Masculino 81,59

Resolucion Cooperativa Femenino 23,17 0,168

de Problemas Masculino 24,53

Prueba utilizada: T de Student o U de Mann Whitney segun distribucion de las variables

Los hombres obtuvieron puntuaciones més elevadas en Funcionamiento Familiar y en
Claridad y Expresion Emocional Sincera con respecto a las mujeres. Asimismo no se

observan diferencias significativas en el resto de las dimensiones analizadas.
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5. CONCLUSION Y DISCUSION

La presente investigacion se plante6 como objetivo principal analizar el nivel de
resiliencia familiar en vinculos directos de personas diagnosticadas con TEA y familiares de
personas sin diagnostico. Ademas se desprendid la hipotesis de que los familiares de personas
con diagndstico de TEA poseen puntuaciones mas elevadas en la Resiliencia Familiar que los
familiares de personas sin diagnostico. Los resultados obtenidos permitieron vislumbrar que
los familiares de personas diagnosticadas con TEA poseen puntajes significativamente mas
elevados en Resiliencia Familiar Percibida, y también en sus dimensiones RCP, FAM y
CEES; en contraposicion a los familiares de personas sin diagnostico de TEA que sélo
poseen puntajes significamente mas elevados en la dimension CREES. Si bien, como se
menciono anteriormente, no existen suficientes investigaciones que relacionen resiliencia o
resiliencia familiar en el diagnostico de autismo, Jimenez (2016) en su trabajo demostro la
importancia de los factores protectores familiares y sociales en la prediccién de la adaptacion
al TEA. En sintonia con el autor anterior, Becerra (2017) encontré que los cuidadores
primarios poseen capacidades resilientes en un nivel elevado, desplegando eficazmente
factores y caracteristicas especificas que les permiten sobrellevar y desempefiar su rol de
proteccidn social. Por ello, se vuelve necesario continuar investigando al respecto para que
los profesionales y las familias puedan fortalecer sus recursos para llevar adelante este
diagnostico.

En lo que respecta a CREES, que fue la Gnica dimension que puntud
significativamente mas bajo en padres de nifios con TEA, es un dato que requeriria respaldo
en futuros trabajos ante la ausencia de antecedentes al respecto; no obstante, potencialmente

podria ser explicado entendiendo que el diagnostico de autismo impacta de manera resonante
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en un vasto nimero de padres y muchas veces constituye un shock en si mismo que podria
llegar a cuestionar las creencias espirituales y religiosas de las familias implicadas.

Con respecto a los objetivos especificos, el primero consistié en comparar la
Resiliencia Familiar entre hombres y mujeres. En este estudio se encontrd que los hombres
obtuvieron puntuaciones significativamente mas altas en las dimensiones de FAM y CEES en
comparacion con las mujeres, lo cual rechaza la hipétesis planteada al respecto que sostenia
que eran las mujeres quienes obtendrian valoraciones mas elevadas en el constructo.
Asimismo, no se observaron diferencias significativas en las deméas dimensiones ni en el
puntaje total en funcion del sexo de los participantes. Algunos estudios anteriores, como el de
Fergusson y Lynskey (1996), sugieren que los hombres tienden a tener una mayor
vulnerabilidad y, en concordancia, Pefia (2017) y Ramirez et al. (2017) encontraron
puntuaciones mas altas de Resiliencia en las mujeres en sus investigaciones. Estas
discrepancias entre dichos estudios y los resultados aqui hallados, plantean interrogantes
sobre la relacion entre el sexo y la Resiliencia Familiar, y sefialan la necesidad de
investigaciones adicionales en este &ambito. Una posible intuicion al respecto que permitiria
explicar esta divergencia podria ser el hecho de que la resiliencia es un constructo
multidimensional, constituido por variables individuales, bioldgicas y contextuales, razon por
la cual las diferencias en cuanto al sexo entre los estudios precedentes podrian entenderse con
claridad si se piensa al sexo (factor biol6gico) como solo un componente, no excluyente, de
un fendmeno multideterminado el cual no puede ser analizado por fuera del entramado social
en el que se desarrolla el individuo.

Otro objetivo especifico fue analizar la Resiliencia Familiar y sus dimensiones en
relacion con la edad de la muestra, con la hipotesis de que las personas mas jovenes
presentarian puntuaciones mas altas en Resiliencia Familiar. Sin embargo, los resultados

obtenidos indicaron que no existen diferencias significativas entre la edad de los participantes
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y la Resiliencia Familiar. En cuanto a los antecedentes, se encontraron discrepancias en los
resultados. Por un lado, Espino y Martin (2014) encontraron que las personas mas jovenes
puntuaron mejor en resiliencia que las personas mayores, mientras que Pefia (2017) observo
un patrén inverso, donde las personas de mayor edad presentaron puntuaciones mas altas en
resiliencia.

Los hallazgos recién mencionados, podrian explicarse en base a lo que afirman
Gobmez y Kotliarenco (2010) y Pereira (2010), quienes sostienen que la resiliencia debe
enfocarse en los procesos que experimentan las personas en relacion con su entorno, mas que
en las caracteristicas individuales de cada sujeto. En otras palabras, el género o la edad no son
factores determinantes a la hora de enfrentar una situacion adversa y salir fortalecido.

El siguiente objetivo especifico que se planted la presente investigacion, consistio en
indagar acerca de la Resiliencia Familiar segun el nivel educativo de los encuestados. La
hipotesis planteada sostenia que existiria una relacion positiva entre ambas variables. No
obstante, no se encontraron asociaciones significativas entre la Resiliencia Familiar Percibida
y sus dimensiones con respecto al nivel educativo de los participantes. En los antecedentes,
encontramos que tanto Espino y Martin (2014) como Kavaliotis (2017) hallaron que un
mayor nivel académico permitirian mayores niveles de resiliencia y, a su vez, Fergusson y
Lynskey (1996) propusieron que uno de los factores que colaboran en el desarrollo de la
resiliencia es la inteligencia y la habilidad para la resolucion de problemas. Sin embargo,
especificamente en cuanto a la resiliencia familiar, Walsh (2004) sostiene que la misma no
esta constituida por una serie de rasgos estaticos, como puede ser la inteligencia y un alto
nivel académico, sino que implican procesos multideterminados que se extienden en el
tiempo.

Finalmente, en referencia al objetivo especifico de analizar la Resiliencia Familiar en

cuanto a la cantidad de hijos de los encuestados, se pudo observar en el analisis estadistico
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que la Resiliencia Familiar Percibida y las dimensiones FAM, CEES y RCP correlacionaron
de manera positiva con cantidad de hijos, es decir, cuanto més cantidad de hijos tiene el
sujeto mayor es la puntuacion de estos constructos, lo cual concuerda con la hipotesis
planteada en este trabajo al respecto. Sin embargo no se hallé un vinculo significativo con
CREES. Dichos resultados coinciden con los hallazgos de Pefia (2017), quien sefial6 que las
familias que tenian grupos de hermanos, incluido uno con autismo, experimentaban menor
estrés y mostraban mejores estrategias resilientes debido a una distribucién mas equitativa de
las responsabilidades de cuidado. A su vez, segin Walsh (2004), es esencial considerar la
relevancia tanto de la familia nuclear como de los hermanos y la familia extendida como
posibles fuentes de apoyo en la construccion de la resiliencia.

Para finalizar, en cuanto a las limitaciones de este trabajo, cabe referir el tamafio
reducido de la muestra y la gran heterogeneidad numérica entre el grupo de padres con hijos
diagnosticados con TEA y el grupo de padres con hijos neurotipicos. Asimismo se advierte
una carencia de estudios que profundicen especificamente en las dimensiones de la Escala de
Resiliencia Familiar, lo cual dificulta en muchos casos el sustento empirico al momento de
contrastar los antecedentes (que mayormente se centran en el analisis exclusivo de la escala
total).

Como recomendacion, seria interesante realizar en futuras investigaciones, mayor
cantidad de analisis empiricos que trabajen la resiliencia familiar y también las dimensiones
que la constituyen, dado que, como se mencion6 con antelacion, la mayoria de los estudios
previos abordan la resiliencia individual (y no la resiliencia familiar) y aquellos que estudian
la familiar no discriminan sus analisis por dimensiones. Otro dato a tener en cuenta en futuros
trabajos es la interrelacion entre la resiliencia familiar y las creencias espirituales de los
sujetos para ver si la relacion inversa que aqui se hallo es algo que se replica en otros estudios

0 es una particularidad de la muestra aqui estudiada.
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7. ANEXOS

Mi nombre es Ornella Galati, estudiante de quinto afio de la carrera de Psicologia
de la Universidad Abierta Interamericana (UAI). Necesito de su colaboracion completando
el inventario y la encuesta que se presentan a continuacion.

La participacién es voluntaria y anonima. Se comprende que responder al
inventario implica dar su consentimiento para utilizar la informacion volcada en el mismo.
Dicha informacion es parte de una muestra mas amplia por lo que no se entregaran
devoluciones particulares de los resultados. Si lo desea puede dejar de responder en
cualquier momento.

Desde ya muchas gracias por su colaboracién

Datos sociodemogréficos
Sexo
° Femenino

° Masculino

Edad:.................
Estado civil
° Soltero

° En pareja
° Conviviente
° Casado

° Separado

° Divorciado

° Viudo
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Nivel de escolaridad
° Primario incompleto
° Primario completo
° Secundario incompleto
° Secundario completo
° Terciario / Universitario incompleto

° Terciario / Universitario completo

¢ Cuéntos hijos tiene?
o 1

o 2

¢Alguno posee diagndstico de autismo/TEA/TGD?
e Si

e NO

51



Inventario de Potencial Resiliente Familiar (Caruso, A. P. Mikulic, 1. M. 2010)

A continuacion se presentan una serie de afirmaciones acerca de una familia. Por
favor, lea cada una de ellas atentamente, y piense como estas describen a su propia familia.
Debera considerar si lo que la frase dice sucede siempre, bastante, algunas veces, poco o0

nunca.

EN NUESTRA FAMILIA... NUNCA POCO ALGUNAS BASTANTE | SIEMPRE
VECES

1. Cuando hay un problema
familiar lo hablamos.

2. Las creencias religiosas nos
consuelan en los momentos mas
duros.

3. Nos ponemos de acuerdo
facilmente

4. Sabemos lo que se espera de
cada uno de nosotros.

5. Utilizamos “las indirectas” para
comunicarnos.

6. Cuando atravesamos una
situacion dificil podemos contar
con el apoyo de nuestros amigos.

7. Ante un problema logramos
mantener la calma.

8. Nos decimos las cosas con
sinceridad.

9. Respetamos las diferencias
existentes entre nosotros.

10. Las creencias espirituales dan
un mayor sentido a nuestra vida.

11. Cuando atravesamos una
situacion dificil, pensamos que
contamos con fortalezas para
afrontarla.

12. Existe una gran confianza entre
nosotros.
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13. Las reglas impuestas pueden
modificarse sin problemas.

14. Cuando estamos en problemas
creemos que la culpa es de otro.

15. Ante una situacion dificil nos
apoyamaos unos a otros.

16. Logramos cubrir
econdmicamente nuestras
necesidades basicas.

17. Se puede hablar sobre la
mayoria de los temas.

18. Creemos en la existencia de un
Dios.

19. Aunque pasemos por
situaciones dificiles hay humor.

20. Si algo negativo sucede
creemos que hay una solucion.

21. Hemos atravesado en general
muchas crisis.

22. Cuando uno se siente triste
puede compartirlo.

23. Hay contradicciones entre lo
que se dice y lo que se hace.

24. Cuando atravesamos una
situacion dificil, podemos
compartir nuestros miedos.

25. Ante un problema contamos
con ayuda espiritual para
atravesarlo.

26. Creemos que las cosas nos
saldran bien.

27. Se puede opinar libremente.

28. Cuando atravesamos un
problema familiar decimos lo que
pensamos.

29. Resulta dificil organizarnos.
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30. Pudimos sobrellevar con éxito
la mayoria de los problemas que
atravesamos.

31. Se tolera el enojo del otro ante
una situacion dificil.

32. Se reacciona rapidamente ante
un problema

33. Cuando atravesamos una
situacion dificil podemos contar
con nuestros familiares.

34. Tenemos la esperanza de que
las cosas van a mejorar en el futuro.

35. Aunque los problemas se
pongan dificiles, somos
perseverantes para encontrar las
soluciones.

36. Las cosas se dicen a quien se
tienen que decir, sin intermediarios.

MUCHAS GRACIAS POR SU COLABORACION
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