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RESUMEN

Criar a un hijo con discapacidad puede ser una tarea desafiante, las responsabilidades
relacionadas a su cuidado, desarrollo, educacién, acompafiamiento, entre otros factores,
pueden ocasionar problemas en el funcionamiento familiar. Sin embargo, a pesar de la
presion y las circunstancias adversas a las que estan expuestas, las familias pueden
superar los obstaculos que se van presentando si poseen factores protectores tanto
internos como externos. La resiliencia seria uno de los mas determinantes. El objetivo
del presente estudio es realizar una revision sisteméatica de articulos cientificos
relacionados a resiliencia y calidad de vida en familias con un miembro con discapacidad
intelectual. Se realizd una busqueda exhaustiva en base a los lineamientos de la guia
PRISMA (Urrutia & Bonfilll, 2013), utilizando las bases de datos Scopus, EBSCO,
Science Direct y Proquest. El analisis se enfoco en los estudios que evaluaban resiliencia

y calidad de vida en familias con un miembro con discapacidad intelectual (n=10).

Se encontrd que la resiliencia tiene una relacion significativa con la calidad de
vida en familias con un miembro con discapacidad intelectual. Investigaciones futuras
deberan implementar estudios longitudinales que permitan sustentar a largo plazo la

relacion entre ambas variables.

Palabras clave: resiliencia, calidad de vida, discapacidad intelectual, bienestar familiar,

funcionamiento familiar, satisfaccion.
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ABSTRACT

Raising a child with intellectual disability could be difficult. The responsibilities related
to their care, development, education, among other factors, could cause problems in the
family functioning. However, despite the pressure and the adverse circumstances to
which they are exposed, families could overcome obstacles if they have both internal and
external protective factors. Resilience would be one of the most important. The objective
of the present study is to review scientific articles related to resilience and quality of life
in families with a member with intellectual disability. A systematic review was carried
out following the PRISMA guidelines (Urrutia & Bonfill, 2013), using the databases
Scopus, EBSCO, Science Direct and Proquest. The analysis focused on studies that
evaluated resilience and quality of life in families with a member with intellectual

disability.

Resilience found to be significantly related with quality of life in families with a
member with intellectual disability. Future research should implement longitudinal

studies to support the relation between both variables.

Key words: resilience, quality of life, intellectual disabilities, familiar well-being, family

functioning, satisfaction.
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CAPITULO I: INTRODUCCION

Los seres humanos son seres sociales, desde su nacimiento hasta su muerte pertenecen a
diversos grupos a los que se asocian porque comparten objetivos, caracteristicas e
intereses en comun. La socializacion se define como el proceso mediante el cual las
personas entran en contacto con otros individuos, estableciendo relaciones, vinculos,
valores, costumbres y principios que influyen en el desarrollo cognitivo, social y afectivo
de las personas y determinan sus formas de actuar (Giddens, 2012). Bajo esta perspectiva,
la familia es considerada como el primer escenario de socializacion, ya que genera un
espacio psicosocial que brinda los elementos necesarios para lograr la integracion de los
nifios en su entorno. Asimismo, el sistema familiar es visto como un microsistema,
caracterizado por la interdependencia de sus miembros en un inter juego de roles,
actividades y relaciones. La calidad de estas interacciones influye significativamente en
el desarrollo integral del ser humano (Isaza, 2012).

Las personas con algun tipo de discapacidad, al igual que cualquier otro
individuo, requieren de la satisfaccion de maultiples necesidades para desarrollarse
integralmente, siendo una de las principales la necesidad de relacionarse con su entorno.
Las familias, al ser los principales agentes de socializacion, desempefian un rol
fundamental en el desarrollo, aprendizaje y en la consecucion de una buena calidad de
vida para cada uno de los miembros. En el caso de aquellas personas que tienen un
desarrollo mas lento y requieren de mayor atencion, la necesidad de apoyo y estimulo
por parte de los cuidadores principales es vital para asegurar su desarrollo integral e

inclusién efectiva en la sociedad (Machin et al., 2009).

Actualmente, mas de 1000 millones de personas en el mundo presentan algun tipo de
discapacidad. Desde el afio 2011 la prevalencia mundial de personas con discapacidad es
del 15% (Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2011). Asimismo, segun los datos
del Instituto Nacional de Estadistica e Informatica [INEI] (2016), en el Per(, mas de 1
millon 637 mil personas, lo que corresponde al 5.2% de la poblacion total, presentan
algun tipo de discapacidad. Estudios realizados en diferentes partes del mundo han
demostrado el impacto que genera la condicién del miembro con discapacidad en el

entorno familiar en términos relacionados al estrés, bienestar, crianza, satisfaccion, entre
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otros factores (Blacher & Mclintyre, 2006; Suzuki et al, 2013; Choi & Yoo, 2015;
Halstead et al.,2018; Palanci, 2018; Llauradd & Suarez, 2020; Park et al., 2020). La
discapacidad impacta a la familia en su totalidad (Migerode et al., 2012). Durante los
ultimos afios, en el contexto peruano, la discapacidad ha comenzado a ser abordada desde
diversos ambitos, especialmente politico y educativo, con el objetivo de desarrollar y
poner en marcha diversas pautas y programas que promuevan el desarrollo equitativo y

eficiente para las personas que presentan discapacidad alguna (Velasco, 2017).

La OMS (2011), define discapacidad como la restriccion para realizar una
determinada actividad debido a algun tipo de deficiencia fisica, fisioldgica o intelectual;
siendo de caracter temporal o invariable, reversible o irreversible. Especificamente, la
discapacidad intelectual (DI) se define como aquella restriccion en la capacidad
(intelectual) para responder y adaptarse a las distintas situaciones de la vida diaria
(Asociacion Internacional para el Estudio Cientifico de las Discapacidades Intelectuales
[AAIDD], 2011). Actualmente, el término “discapacidad” se entiende como la
interrelacion existente entre la persona y el ambiente en el que se desenvuelve. El entorno
es determinante para fomentar o restringir la participacion de las personas con
discapacidad en la sociedad. En base a esta concepcion, la familia desempefiaria un papel

fundamental en el desarrollo y adaptacion del individuo con discapacidad.

De acuerdo con las investigaciones existentes sobre familias con miembros con
DI (Van Riper, 2007; Machin et al., 2009; Suzuki et al., 2013; Ocampo & Algarin, 2017,
Caples et al., 2018; Park et al., 2020) la crianza de un nifio con DI puede ser una tarea
dificil, pero a pesar de las dificultades y exigencias asociadas a la discapacidad, la gran
mayoria de familias muestran ser sumamente funcionales. Las variables relacionadas a
los recursos familiares, la comunicacion efectiva, la resiliencia, el soporte social, la
percepcidn que se tiene de la condicién del miembro con discapacidad y la capacidad
para afrontar y resolver problemas estan directamente relacionadas a una adaptacion
exitosa y una respuesta positiva ante situaciones estresantes (Van Riper, 2007). Por otro
lado, mientras menos estresores o demandas externas enfrente la familia, como por
ejemplo, miembros con enfermedades cronicas, problemas econdémicos, problemas
escolares, entre otros, es mas probable que se logre una adecuada adaptacion (Caples et
al., 2018). Diversos factores pueden influenciar la dinamica familiar, sin embargo la

resiliencia seria uno de los elementos mas determinantes en el funcionamiento adaptativo
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y la calidad de vida de una familia frente a los desafios de criar a un hijo con DI (Kaveh
etal., 2011; Suzuki et al, 2013; Choi & Y00, 2015; Rajan & John, 2017). La resiliencia
parental se define como la habilidad para afrontar positivamente y recuperarse de
situaciones adversas y desafiantes relacionadas a la crianza y el cuidado. Es la habilidad
para resolver problemas, mantener una actitud saludable, construir relaciones y asegurar
el soporte social (American Psychological Association [APA], 2016). La resiliencia
familiar vendria a ser un proceso adaptativo y de ajuste entre la familia y las exigencias
propias de la discapacidad.

En los estudios realizados sobre resiliencia a lo largo del tiempo predominan dos
enfoques. Uno basado en la variable (Masten, 2001; Connor & Davidson, 2003; Olsson,
2003; Bermejo, 2010; Rutter, 2013; y otro basado en la persona (Polk, 1997; Iglesias,
2006). El enfoque basado en la variable busca descifrar los nexos entre los diversos
niveles de riesgo o adversidad al que se enfrenta el individuo, el resultado y las cualidades
potenciales tanto de la persona como del ambiente que permiten protegerla de las
consecuencias negativas de una situacion adversa. Es decir, mientras mas recursos
desarrolle un nifio, menor serd el impacto negativo de la adversidad. Asimismo, los
recursos utilizados por los padres son factores clave para mejorar o aminorar las
respuestas adaptativas de los nifios ante determinadas situaciones. El enfoque de la
resiliencia como un proceso ordinario, comun a todos los seres humanos y como
resultado del uso de sistemas adaptativos basicos, ofrece una perspectiva positiva acerca
del desarrollo y la adaptacion de los individuos ante situaciones adversas. Si estos
sistemas basicos son protegidos y desarrollados adecuadamente, la capacidad para
hacerle frente a la adversidad se fortalece (Masten, 2001). Bajo este enfoque, la
resiliencia se define como un fenémeno interactivo que permite a los individuos superar
las situaciones adversas y/o estresantes, mejor que otros que experimentan lo mismo. El
desarrollo de la resiliencia, como proceso, esta fuertemente influenciado por la
mediacion de los factores tanto protectores como de riesgo a los que el individuo esta
expuesto (Rutter, 2013).

La identificacion de factores protectores y de riesgo es de suma importancia para
implementar estrategias que permitan a cada uno de los miembros de la familia
desarrollarse integralmente. El afrontamiento positivo activo, la resolucién de problemas,

la resiliencia, el planeamiento, la reestructuracion cognitiva positiva, el soporte
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emocional y social, la aceptacion, entre otros factores, se vincula con una alta calidad de
vida (Gil-Gonzalez et al., 2020). La calidad de vida es entendida como la percepcion
individual acerca de la posicion de una persona en relacion a sus objetivos, metas,
expectativas, preocupaciones y estdndares. Es un constructo multidimensional que se
relaciona a la salud integral, las relaciones interpersonales, la autonomia y el entorno en
el que el individuo se desenvuelve (The World Health Quality of Life Group
[WHOQOL], 1993). Schalock y Verdugo (2007) definen calidad de vida como el estado
deseado de bienestar individual general. El bienestar general, las relaciones
interpersonales, el desarrollo personal, la independencia, entre otros elementos, influyen
directamente en la percepcion que tiene el individuo acerca de su calidad de vida. Estas
dimensiones varian individualmente dependiendo de la importancia y el valor que se les
atribuye. Asimismo, la calidad de vida del individuo esta fuertemente influenciada por
su entorno familiar. Es decir, una persona tiene una buena calidad de vida cuando ha
podido satisfacer sus necesidades personales, familiares y sociales, logrando

desarrollarse integralmente.

Por lo tanto, es necesario ampliar el conocimiento acerca de la importancia del
entorno familiar y su impacto en el bienestar integral de las personas con discapacidad y
de todos los miembros de la familia en general. Actualmente, los conceptos, creencias y
estereotipos que los padres manejan en torno a la discapacidad y a todos los aspectos que
esta conlleva, junto con la escasa informacion, generan barreras que limitan su
involucramiento activo en la sociedad y el goce pleno de sus derechos. La calidad de vida
de estas familias determinada por el nivel de conocimiento que tienen acerca de los
recursos existentes, de los servicios a los que tienen derecho y la manera de acceder a
dichos servicios (Fernandez et al., 2011). En base a esta perspectiva, es esencial brindar
conocimiento relacionado a la discapacidad para destruir los prejuicios, estereotipos e

informacidn errénea que se gira en torno a este grupo poblacional.

En base a lo planteado anteriormente, el objetivo del presente estudio es conocer
si existe una relacion entre resiliencia y calidad de vida en familias con un miembro con
DI mediante la revision sistematica de diversos estudios previamente realizados sobre
ambas variables. Es asi que, la pregunta que se busca responder es: ¢cudl es la relacién
que existe entre la resiliencia y la calidad de vida en familias con un miembro con

discapacidad intelectual?



CAPITULO II: METODO

El presente trabajo cumple con la guia propuesta por “Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses” (PRISMA), con el objetivo de documentar de
manera transparente la revision sistemética llevada a cabo para la realizacion de esta
investigacion (Urratia & Bonfilll, 2013).

2.1 Criterios de elegibilidad

A continuacion, se incluyen los criterios de elegibilidad de los articulos de investigacion

analizados.
2.1.1. Criterios de inclusion

Se seleccionaron aquellos estudios que cumplieran con los siguientes criterios de
seleccion: a) estudios que pertenecieran a bases de datos que permiten el acceso a
articulos que han pasado por filtros de calidad, b) estudios empiricos y cuantitativos, ya
que se busca la cuantificacion de las variables, c) estudios donde se investigaran las
variables resiliencia y calidad de vida en familias con un miembro con discapacidad
intelectual, d) estudios que especificaran el nimero de participantes para conocer con
precisién la poblacién evaluada, f) estudios que especificaran el instrumento de
medicion, para poder evidenciar la confiabilidad y validez del mismo, g) estudios
publicados a partir del 2018, para asegurar que la informacidn fuera actual, y finalmente,
e) publicaciones en castellano e inglés, para ampliar los resultados de la busqueda.

2.1.2 Criterios de exclusion

En cuanto a los criterios de exclusion, ademas de no considerar los estudios que no
cumplieran con los criterios de inclusion sefialados anteriormente, se prescindieron de
aquellas investigaciones que fueran: a) estudios cualitativos, puesto que no permite la
cuantificacién y generalizacion de los resultados, b) revisiones sistematicas 0 meta
analisis, ya que no incluyen informacion detallada del método utilizado, c) trabajos

publicados en congresos, manuales, tesis de grado Y libros, y d) estudios no publicados
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en revistas cientificas. No se utilizé como criterio de exclusion la edad, género o lugar

de procedencia.
2.2 Estrategia de busqueda

La busqueda se realizo6 entre diciembre del 2021 y marzo del 2022, utilizando las bases
electrénicas Scopus, Proquest, EBSCO y Science Direct; y las siguientes palabras clave:
resiliencia, resiliencia familiar, discapacidad intelectual, funcionamiento familiar,
calidad de vida, bienestar familiar y estrategias de afrontamiento familiar. Asimismo, se
utilizaron sus respectivas traducciones en inglés: resilience, familiar resilience,
intellectual disabilities, neurodevelopmental disorder, family functioning, family well-
being, quality of life and family coping strategies.

Se utilizaron los operadores booleanos (AND, OR) para delimitar la basqueda de
investigaciones que unieran los conceptos mencionados: (“resilience” AND “families”™),
(“resilience” AND “intellectual disabilities”), (“families” AND “intellectual
disabilities”), (“resilience” AND “family coping strategies”), (“well-being” AND
“families with intellectual disability members™), (“intellectual disabilites” AND “family
coping strategies”), (‘“family resilience” AND “intellectual disabilities™), (“familiar well-
being” AND “intellectual disabilities”), (“familiar well-being”, AND “resilience” AND
“intellectual disabilities”), (“family resilience” AND “neurodevelopmental disorder”),
(“resiliencia” OR “resilience” AND “funcionamiento familiar” OR “family
functioning”), (‘“families” OR “familias” AND “coping strategies” OR “estrategias de
afrontamiento”), (“family quality of life” AND “intellectual disabilities”), (“quality of
life” AND “resilience” AND “intellectual disabilities”).

El proceso de busqueda sistematica se llevo a cabo siguiendo las directrices de la
guia PRISMA (Urrutia y Bonfilll, 2013), dando como resultado 747 referencias,
permitiendo seleccionar 10 articulos que cumplieran con todos los criterios de inclusion.
En la figura 2.1 se muestra el flujograma con informacion sintetizada acerca del proceso

de seleccidn de los articulos cientificos utilizados en la presente investigacion.



Figura 2.1

Diagrama de flujo del proceso de seleccién de articulos
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CAPITULO IlI: RESULTADOS

El anélisis de los 10 articulos seleccionados para llevar a cabo esta investigacion se
realizé en dos sentidos. Por un lado, en las tablas 3.1 y 3.2 se muestran la informacion
principal de cada articulo, enfatizando aspectos como el modelo teorico desde el que se
aborda la variable de resiliencia y los instrumentos utilizados para evaluar tanto la
variable de resiliencia como la de calidad de vida. Por otro lado, la tabla 3.3 muestra la

relacion entre ambas variables y su implicancia.

Analizando de manera mas detallada cada uno de las investigaciones
seleccionadas podemos resaltar lo siguiente: los articulos fueron publicados entre el 2018
y el 2021. En referencia al idioma utilizado, todos los articulos estan publicados en inglés,
aexcepcion de la investigacion realizada por Llaurad6 & Suérez (2020). Asimismo, todos
los estudios mostraron datos sobre fiabilidad y/o validez de los instrumentos utilizados
para evaluar la variable de resiliencia y la variable de calidad de vida, a excepcion de la
investigacion realizada por Palanci (2018) en la cual no se detallaron dichas medidas en

el instrumento utilizado para medir la resiliencia (ver tabla 3.2).

Tabla 3.1
Articulos seleccionados
Autor Afo Titulo Idioma  Modelo tedrico resiliencia
Halstead, Ekas, 2018 Associations Between Resilience Inglés Teoria de resiliencia como
Hastings & Griffith and the Well-Being of Mothers of factor compensador,

protector y modelo

Children with Autism Spectrum ’ R
integrador (resiliencia y

Disorder and Other Developmental

desafio)
Disabilities
Caples, Martin, 2018 Adaptation and resilience in Inglés Teoria de resiliencia
Dalton, Marsh, families of individuals with down familiar de McCubbin,
Savage, Knafl, Van syndrome living in Ireland Thompson, and McCubbin
Riper
(continua)


https://link-springer-com.ezproxy.ulima.edu.pe/article/10.1007/s10803-017-3447-z#auth-Elizabeth-Halstead

Autor Afio Titulo Idioma  Modelo tedrico resiliencia
Mehmet Palanci 2018 A Prediction of the Resilience, Inglés Teoria de resiliencia
Subjective Well-Being and Marital familiar de McCubbin,
Adjustment of the Parents Having Thompson, and McCubbin
Children with Disabilities based on
Psycho-Social Competence
Avrakkathara y 2019 Promotion of Well-being, Inglés Modelo teorico de Connor
Bance Resilience and Stress Management - Davidson (enfoque
(POWER): An intervention basado en la variable)
program for mothers of children
with intellectual disability: A pilot
study
Arakkathara y 2020 Predictive role of resilience on Inglés Modelo tedrico de Connor
Bance psychological well-being among - Davidson (enfoque
selected mothers of children with basado en la variable)
intellectual disability
Widyawati, Otten, 2020 Parental resilience and quality of Inglés Modelo de resiliencia
Kleemans y Scholte life of children with developmental familiar de Suzuki
disabilities in Indonesia
Llauradéy Sudrez 2020  Resiliencia, satisfaccion y situacién  Espafiol Modelo Integrador
de las familias con hijos/as con y (modelo de resiliencia 'y
sin discapacidad como predictores desafio)
del estrés familiar
Hassanein, Adawiy 2021 Social support, resilience, and Inglés Modelo Integrador
Johnson quality of life for families with (modelo de resiliencia y
children with intellectual desafio)
disabilities
Fereidouni, 2021 A comparative study on the quality Inglés Modelo tedrico de Connor
Hossein, Dehghan, of life and resilience of mothers - Davidson (enfoque
Khiyali, Ziapour, with disabled and neurotypically basado en la variable)
Mehedi y Toghroli developing children in Iran
Savari, Naseri y 2021 Evaluating the Role of Perceived Inglés Modelo teérico de Connor

Savari

Stress, Social Support, and
Resilience in Predicting the Quality
of Life among the Parents of
Disabled Children

- Davidson (enfoque
basado en la variable)




Tabla 3.2
Instrumentos de medicion

Autor Medicion Confiabilidad y Medicion Confiabilidad y
resiliencia validez funcionamiento familiar validez
(Resiliencia) (Calidad de Vida)
Halstead, Ekas, Estudio 1 Estudio 1 Estudio 1 Estudio 1
Hastings &
Griffith The Brief Coeficiente de Family Satisfaction Scale Coeficiente
Resilience consistencia interna  (FSS), Parent and Family consistencia
Coping Scale 73 Problems Scale from the interna .94; .90;
Questionnaire on 86; .85
Resources and Stressshort  (respectivamente)
Forms (QRSF7), Hospital
Anxiety and Depression
Scale (HADS), Positive
Gain Scale (PGS)
Estudio 2 Estudio 2 BT Estudio 2
Ego Resilience Coeficiente de Center for Coeficiente de
89 Scale (ER consi§tencia interna Epidemiological Studies consistencia
(tiempo 2) (CES-D), State Trait 1)y .91 (tiempo 2);
Anxiety Inventory (STAI), 92 (tiempo 1y 2);
Post Traumatic Growth -89 (tiempo 1y 2);
Inventory (PTGI), UCLA 93 (tiempo 1y 2).
Loneliness Scale (respectivamente)
Caples, Martin, The Family Coeficientes de The Family Management Coeficiente de
Dalton, Marsh, Index of consistencia interna Measure (FaMM); The consistencia
Savage, Knafl, Regenerativity ~ por cada sub escala: ~ Family Problem Solving interna: .72 - .92;
Van Riper Adaptation Family Strains Communication Index .90y .82 por cada
General (FIRA-  (0.82), Relative and (FPSC); The Family subescala; 0.88;
G) Friend Support Member Well-Being .94,
(0.84), and Family Index; The 14-item Brief  (respectivamente)
Hardiness (0.86). Family Assessment
Measure-General (BFAM-
G)
Mehmet Palanci Family - Subjective Well-being Coeficiente de
Resilience Scale Scale; Marital Adjustment consistencia
(FRS) Scale; Satisfaction with interna .93;.72;

Life Scale (SWLS); Beck's
Depression Inventory;
Beck’s Hopelessness

Scale; Conflict
Communication Styles
Questionnaire; Inventory
of Coping with Stress

.76; .74; -; .89; .81

(respectivamente)

(continua)
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https://link-springer-com.ezproxy.ulima.edu.pe/article/10.1007/s10803-017-3447-z#auth-Elizabeth-Halstead

Autor Medicion Confiabilidad y Medicion Confiabilidad y
resiliencia validez funcionamiento familiar validez
(Resiliencia) (Calidad de Vida)
Arakkathara y Connor Consistencia de Parental Stress Scale Coeficiente de
Bance Davidson interna .92. (PSS); Ryff's Scale of fiabilidad interna
Resilience Scale Coeficiente de Psychological Well-being de 0.81y0.83;
(CD-RISC). fiabilidad .89. (RSPW): 0.86y 0.91
(respectivamente)
Arakkatharay  Resilience Scale Consistencia de Ryff's Scale of Coeficiente de
Bance (CD-RISC). interna .92. Psychological Well-being consistencia
Coeficiente de (RSPW) interna entre .86 y
fiabilidad .89. 91.
Widyawati, Parenting Coeficiente de Quality of Life Coeficiente de
Otten, Kleemans Resilience consistencia interna: Questionnaire consistencia
y Scholte Elements .81, .69y .75 por interna: .78, .80,
Questionnaire cada sub escala. .74, .82y .82 por
(PREQ) cada subescala
utilizada.
Llauradd y Escala de Coeficiente de Escala de estrés parental Coeficiente de
Suérez resiliencia SV-  consistencia interna version abreviada (PSI- consistencia
RES .96. SF) interna .91.
Hassanein, Brief Resilience Coeficiente de Family Quality of Life Coeficiente de
Adawi y Scale (BRS) consistencia interna (FQOL) consistencia
Johnson .63 interna .94.
Fereidouni, Connor- Coeficiente de World Health Coeficiente de
Hossein, Davidson consistencia interna  Organization Quality-of- consistencia
Dehghan, Resilience Scale .89. Life Scale interna .70.
Khiyali, (CD-RISC)
Ziapour, Mehedi (WHOQOL-BREF)
y Toghroli

Savari, Naseri y

Connor- Coeficiente de World Health Coeficiente de
Savari Davidson consistencia interna Organisation Quality of consistencia
Resilience Scale a7 Life Questionnaire-Short interna .83; .81;
(CD-RISC). Form; Perceived Stress .85
Scale (PSS);

Multidimensional Scale of
Perceived Social Support
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Tabla 3.3

Relacion entre variables e implicancias

Autor

Relacion entre variables

Implicancias

Halstead, Ekas,
Hastings & Griffith

Caples, Martin,
Dalton, Marsh,
Savage, Knafl, Van
Riper

Mehmet Palanci

Arakkathara y
Bance

Arakkathara y
Bance

Widyawati, Otten,
Kleemans y Scholte

Altos niveles de resiliencia estan
asociados a un alto bienestar en madres

de nifios con DI (all ps < .001)

La resiliencia tiene una relacion
significativa con el bienestar en madres
de un nifio con DI (p < .05).

Existe una relacion significativa entre
resiliencia familiar y bienestar subjetivo
en familias con un miembro con DI
(p <.05).

El estrés parental tiene una correlacion
negativa con la resiliencia y el bienestar
psicoldgico.

Como resultado de la aplicacion del
programa POWER, se observé un
incremento en los niveles de resiliencia
de los participantes.

Existe una relacion directa entre
resiliencia y bienestar psicologico en
padres de nifios con DI (p < .05)

La resiliencia tiene una relacion
significativa con el bienestar general en
familias con un miembro con DI.

La resiliencia tiene un impacto directo en
el bienestar general de madres con un hijo
con DI.

El reconocimiento temprano de
dificultades y la basqueda de soporte que
fomente la resiliencia, asi como la
comunicacion asertiva son factores clave
para la adaptacién familiar.

El apoyo social percibido y los niveles de
resiliencia son factores clave para asegurar
la estabilidad familiar. La capacidad para
lidiar con situaciones estresantes resultaria
mas importante que la existencia y las
caracteristicas de dichos eventos por si
mismos.

La discapacidad afecta a la familia en su
totalidad. La resiliencia vendria a ser un
factor protector que ayudaria a aliviar el
impacto del estrés parental y mejorar el
bienestar de la familia en general.

Fomentar la resiliencia puede significar
una mejora en el bienestar psicolégico de
madres de un nifio con DI.

La resiliencia y el soporte social son
esenciales para asegurar la adaptacion
familiar.

(continGa)
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Autor

Relacion entre variables

Implicancias

Llauradé y Suérez

Hassanein, Adawi y
Johnson

Fereidouni,
Hossein, Dehghan,
Khiyali, Ziapour,
Mehedi y Toghroli

Savari, Naseri y
Savari

El estrés mantiene una relacion
significativa y negativa con la resiliencia
parental en familias con un miembro con

DI (p < .01).

La resiliencia no es un predictor
significativo de la calidad de vida de
familias con un miembro con DI. Sin

embargo, el soporte social (p <.001) si
seria un predictor significativo en la
calidad de vida familiar.

El nivel de resiliencia afecta la calidad de
vida de madres de un nifio con DI (P <
0.001).

La resiliencia por si misma podria
explicar y predecir el 31% de variacion
en la calidad de vida de los participantes,
y la combinacion de dicha variable con
soporte familiar, soporte de pareja, estrés
y soporte amical podria explicar y
predecir el 59% de la variacién en la
variable de calidad de vida

La resiliencia influye en el estrés familiar,
actuando como factor protector ante
situaciones adversas.

Intervenciones disefiadas para ensefiar a

los padres estrategias de afrontamiento

son eficaces para dar soporte a familias
con miembros con DI.

La actitud de los padres (resiliencia), mas
que la discapacidad del hijo en si, seria
determinante para asegurar la adaptacion y
participacién activa del miembro con DI.

Fomentar la resiliencia en padres de nifios
con discapacidad puede mejorar la
habilidad para responder al estrés y las
demandas que trae consigo la
discapacidad.

De forma mas concreta, pasamos a indicar los datos especificos de cada uno de

los diez estudios seleccionados:

En la investigacion realizada por Fereidouni et al. (2021) con el objetivo de

comparar la calidad de vida y resiliencia en madres de un nifio con DI y sin ella, se llegd

a la conclusion de que la calidad de vida es menor en madres que tienen un nifio con DI

(p < 0.05). Sin embargo, no se observaron diferencias significativas en los niveles de

resiliencia entre ambos grupos (p = 0.43). Por otro lado, los resultados del analisis de

regresion lineal revelaron que tener un hijo con discapacidad (P < 0.001, t = 10.141), el
nivel educativo (p < 0.001, t = 2.031) y el nivel de resiliencia (P < 0.001, t = 8.205)
afectan directamente la calidad de vida de las madres. Por lo tanto, altos niveles de

resiliencia estan relacionados a un mayor nivel de calidad de vida. La muestra estuvo
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conformada por 240 madres, 120 madres de nifios con discapacidad y 120 madres de
nifios neurotipicos. Para medir la calidad de vida se utiliz6 el World Health Organization
Quality of Life questionnaire. Esta escala estd compuesta por 26 preguntas distribuidas
en 4 sub escalas (bienestar fisico, bienestar mental, relaciones interpersonales y bienestar
ambiental), y reporta un coeficiente de consistencia interna de .70. Por otro lado, para
medir la variable de resiliencia se utilizo el “Connor-Davidsons questionnaire” adaptado
para la poblacion irani. Esta escala estda compuesta por 25 preguntas y posee un
coeficiente de consistencia interna de .89.

En el estudio realizado por Arakkathra & Bance (2019), con el objetivo de
entender y analizar el estrés parental, la resiliencia y el bienestar psicoldgico en madres
de nifios con DI, se llevo a cabo un programa de intervencion POWER para reducir el
estrés parental, fomentar la resiliencia y mejorar la calidad de vida de 10 madres de nifios
con DI. La investigacion estuvo compuesta por dos fases, la primera fue la aplicacion del
programa durante un lapso de tiempo de 6 semanas y la segunda, la evaluacion de la
eficacia de dicho programa. Como marco de referencia para el disefio del programa se
utilizé el modelo cognitivo transaccional del estrés propuesto Lazarus y Folkman, la
teoria de resiliencia del rango medio propuesto por Laura y el modelo tedrico de bienestar
PERMA de Seligman. Asimismo, se utilizé un disefio de intervencion pre/post aplicacion
del programa. Los instrumentos utilizados fueron, la “Parental Stress Scale” (PSS) para
evaluar el nivel de estrés experimentado por los padres, compuesta por 18 items y con un
coeficiente de fiabilidad interna de 0.81 y fiabilidad test re-test de 0.83, para medir el
bienestar psicologico se utilizo la “Ryffs Scale of Psychological Wellbeing” (RSPW),
compuesta por 42 items distribuidos en 6 sub escalas (aceptacién, relaciones positivas
con otros, autonomia, dominio ambiental, desarrollo personal y propésito de vida) y con
un coeficiente de consistencia interna de 0.86 y 0.91; finalmente, para evaluar el nivel de
resiliencia, al igual que en el estudio realizado por Fereidouni et al. (2021), se utilizo la
“Connor-Davidson Resilience Scale” (CD RISC) con un coeficiente de fiabilidad en el
contexto indio de 0.89 y 0.92. Las puntuaciones medias del pre-test 74.9 (2.33) y del
post-test 24.3 (2.62) mostraron una diferencia significativa en los niveles de estrés
parental. Por otro lado, las puntuaciones medias del pre-test 34.8 (1.619) y del post-test
85.8 (1.712) demostraron un incremento en los niveles de resiliencia entre los

participantes. Finalmente, en términos de bienestar emocional, las puntuaciones medias
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del pre-test 49.4 (2.75) y post-test 209.5 (2.12) demostraron, al igual que en las otras
variables, una diferencia significativa en los niveles de bienestar psicologico en los
participantes. Por tanto, el estrés parental estaria correlacionado negativamente con la
resiliencia y el bienestar psicoldgico de las madres. Se concluyé que el uso del programa
POWER impacta significativamente en la reduccion del estrés parental a través del

mejoramiento de la resiliencia y el bienestar psicologico de madres de un nifio con DI.

Un afio después, los mismos autores (Arakkathara & Bance, 2019), realizaron un
estudio cuantitativo correlacional enfocandose en la relacion entre resiliencia y bienestar
psicoldgico, y la influencia predictiva de la resiliencia en el bienestar psicologico de
madres de un nifio con DI. La investigacion estuvo compuesta por 174 madres de un
nifio con DI. Se utiliz6 la “Connor-Davidson Resilience Scale” (CD RISC) y la “Ryffs
Scale of Psychological Wellbeing” (RSPW), previamente descritas, para evaluar los
niveles de resiliencia y de bienestar psicoldgico de las participantes respectivamente. Los
resultados mostraron, al igual que en su investigacion previa (2019), que existe una
correlacion positiva entre resiliencia y bienestar psicolégico (CD-RISC M= 59.87; SD=
9.6; y RSPW M=110.60; SD= 22.63). El coeficiente de Pearson de la variable de
resiliencia con bienestar psicoldgico tuvo una correlacién positiva significativa (p < .05)
con estrés parental (= .685). Demostrando asi que la resiliencia tendria una relacion
inversa con el estrés parental. Por otro lado, para predecir la influencia de la resiliencia
en los niveles de estrés parental se utilizé regresion multiple. Los resultados (R = .201)
indicaron que la resiliencia predice significativamente un 20% de la variacion del
bienestar psicologico, confirmando asi la hipétesis sobre la resiliencia como predictor del
bienestar psicolégico. El estudio concluye que la resiliencia seria un factor efectivo para

mejorar el bienestar psicoldgico de madres con un hijo con DI.

Hassanein et al. (2021), realizaron una investigacion con la finalidad de
determinar si el apoyo social y la resiliencia tenian un impacto significativo en la calidad
de vida familiar en madres de personas con DI. La muestra estuvo conformada por 88
familias en las cuales las madres eran las encargadas principales del cuidado del hijo con
DI. Para evaluar la calidad de vida se utiliz6 la “Family Quality of Life” (FQOL) validada
y traducida al idioma arabe, dicha escala esta compuesta por 25 items de auto reporte
distribuidos en los dominios de interaccion familiar, crianza, bienestar psicolégico,
bienestar fisico/marital y soporte relacionado a la discapacidad presente en el hijo y con
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un coeficiente de consistencia interna de 0.94. Para evaluar la resiliencia se utilizo la
“Brief Resilience Scale” (BRS), compuesta por 6 items de auto reporte en base a la
concepcion de resiliencia como la habilidad para superar el estrés. Esta escala fue
validada y traducida al idioma arabe y tuvo un coeficiente de consistencia interna de .63,
siendo un rango bajo en comparacion con la consistencia interna de la escala original
(entre .80 y .91). Finalmente, para evaluar el soporte social se utilizo la “2 Way Social
Support Scale” (The 2-Way SSS) validada y traducida al idioma arabe, compuesta por
21 items de auto reporte distribuidos en las sub escalas de soporte emocional recibido,
soporte emocional brindado, soporte instrumental recibido, soporte instrumental
brindado y con un coeficiente de consistencia interna de .93. Las correlaciones entre las
variables fueron estadisticamente significativas (p < .01) a excepcion del Soporte
relacionado a la discapacidad con Soporte Emocional Brindado y Soporte Instrumental
Brindado, y Resiliencia con Soporte Instrumental Brindado (r = -153). Asimismo, el
soporte social fue un predictor significativo en la variacion de la calidad de vida familiar
(t = 8.60, p < .001), sin embargo, la resiliencia no fue un predictor estadisticamente
significativo. En conclusion, el estudio indica que el soporte social tiene un impacto
significativo en la calidad de vida familiar, es asi que a mejores fuentes de soporte social
mejores niveles de calidad de vida tendran las madres de nifios con DI. Por otra parte, la
resiliencia no se consideraria un predictor determinante. Sin embargo, como mencionan
los investigadores, el resultado pudo deberse al bajo coeficiente de consistencia interna

de la Brief Resilience Scale debido a la traduccién del instrumento.

Por su parte, Halstead et al. (2018) realizaron una investigacion con el proposito
de explorar la resiliencia y su relacion con el bienestar en madres de nifios con DI. Se
llevaron a cabo dos estudios por separado para examinar la resiliencia de las madres
desde 3 modelos tedricos alternativos. EI marco de referencia utilizado fue el enfoque de
resiliencia como factor compensatorio (la resiliencia tiene un efecto directo en la
reduccién de resultados negativos), como factor protector (la resiliencia como mediador
de resultados negativos en un contexto de exposicion a situaciones de riesgo), y bajo
modelo de desafio (la resiliencia se construye con el tiempo y la exposicion continua a
situaciones desafiantes). El estudio 1 tuvo como objetivo examinar si la resiliencia
vendria a ser un factor compensatorio (impacto directo en el bienestar de las madres) o

un factor protector (moderador entre el bienestar de las madres y las exigencias propias
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de la discapacidad) en 312 madres de un nifio con DI en Reino Unido. Se utilizo el
“Strengths and Difficulties Questionnaire” (SDQ) para medir el comportamiento y los
problemas emocionales del nifio con DI, con un coeficiente de consistencia interna de
.86; la “Brief Resilience Coping Scale” para medir los niveles de resiliencia, compuesto
por 4 preguntas y con un coeficiente de consistencia interna de .73; el “Parent and Family
Problems scale from the Questionnaire on Resources and Stress-short Form” (QRSF7)
para medir el estrés parental, compuesto por 7 items y con un coeficiente Kuder-
Richardson de .90; la “Family Satisfaction Scale (FSS) para medir los niveles de
satisfaccion familiar, conformada por 14 items y con un coeficiente de consistencia
interna de .94; la “Hospital Anxiety and Depression Scale” (HADS) para medir los
niveles de ansiedad y depresion en las madres, con un coeficiente de consistencia interna
de .85 para depresion y .86 para ansiedad; y finalmente, la “Positive Gain Scale” (PGS)
para medir las percepciones positivas de las madres, compuesta por 7 items y con un
coeficiente de consistencia interna de .85. Los resultados del anélisis de regresion
maltiple revelaron que el bienestar de las madres en sus cinco dimensiones (ansiedad,
depresion, satisfaccion familiar, percepcion positiva y estrés parental) tienen una
asociacion significativa con la resiliencia y el comportamiento y los problemas
emocionales del hijo con DI (p < .001). Por lo que altos niveles de resiliencia estan
asociados a bajos niveles de estrés parental cuando el hijo no tiene problemas
comportamentales o emocionales severos. El estudio 2, tuvo como objetivo evaluar la
funcidn de la resiliencia como factor protector y compensatorio en 99 madres de nifios
con TEA en los Estados Unidos y el efecto directo de la resiliencia (bajo el modelo
tedrico de desafio) en el bienestar de las madres a largo plazo (6 meses después). Se
utiliz6 la “Social Responsiveness Scale” (SRS) para medir los sintomas de TEA del nifio,
compuesta por 65 items y con un coeficiente de consistencia interna de .71 (tiempo 1) y
77 (tiempo 2); para medir la resiliencia se utiliz6 la “Ego Resilience 89 Scale”,
compuesta por 14 items y con un coeficiente de consistencia interna de .71 (tiempo 1) y
.77 (tiempo 2); se utilizd el “Center for Epidemiological Studies Depression Inventory”
(CES-D), compuesto por 20 items de auto reporte y con un coeficiente de consistencia
interna de .90 (tiempo 1) y .91 (tiempo 2); para evaluar la ansiedad se utilizo6 el “State-
Trait Anxiety Inventory” (STAI), compuesto por 20 items de auto reporte y con un
coeficiente de consistencia interna de .92 (tiempo 1 y tiempo 2); la “Family Adaptability

and Cohesion Evaluation Scales IV” (FACES) fue utilizada para medir la cohesion
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familiar, compuesta por 7 items y con un coeficiente de consistencia interna de .82
(tiempo 1 y tiempo 2); se utilizé el “Post Traumatic Growth Inventory” (PTGI) para
medir el positivismo ante “eventos traumaticos”, con un coeficiente de consistencia
interna de .89 (tiempo 1y 2); finalmente, para medir la dimension de soledad se utilizd
la “UCLA Loneliness Scale”, compuesta por 20 items y con un coeficiente de
consistencia interna de .93 (tiempo 1 y 2). Los resultados del anélisis correlacional
indicaron que la resiliencia tuvo una asociacion significativa independiente con la
depresion, ansiedad, soledad y cohesion familiar en las participantes (all ps < .001). Sin
embargo, los resultados del analisis longitudinal para identificar si la resiliencia en el
tiempo 1 podia predecir el bienestar de las participantes en el tiempo 2 mostraron que la
resiliencia no predecia significativamente el bienestar. Por lo tanto, en base a ambos
estudios se concluyo que altos niveles de resiliencia sirven como un factor protector al
disminuir los sintomas depresivos, la ansiedad, la soledad y mejorar el funcionamiento

familiar, dependiendo de la severidad de la discapacidad del hijo.

Siguiendo la misma linea tedrica sobre resiliencia asociada a estrés, ajuste y
adaptacion, Caples et al. (2018) condujeron una investigacién correlacional con la
finalidad de examinar la relacion entre demandas familiares, apreciacion familiar,
recursos familiares, comunicacion asertiva y adaptacion familiar en 95 familias de
individuos con Sindrome de Down en Irlanda. Se utilizé el “Family Index of
Regenerativity and Adaptation General” (FIRA-G) para medir la resiliencia, compuesto
por 74 items distribuidos en 3 sub escalas; lazos familiares, soporte social y fortaleza
familiar, y con un coeficiente de consistencia interna de .82, .84, .086 por sub escala
respectivamente; para medir las demandas y apreciacion familiar se utiliz6 el “Family
Management Measure” (FAMM), compuesto por 53 items distribuidos en 6 sub escalas
y con un coeficiente de consistencia interna de .72 - .92; el “Family Problem Solving
Communication Index” (FPSC) se utiliz6 para medir la comunicacion asertiva,
compuesto por 10 items distribuidos en 2 sub escalas; comunicacion afirmativa y
comunicacion explosiva y con un coeficiente de consistencia interna de .90 y .82 por
cada sub escala respectivamente; para medir el bienestar parental se utilizo el “Family
Member Well-being Index”, conformado por 8 items y con un coeficiente de consistencia
interna de .88; finalmente, se utilizo el “Brief Family Assessment Measure-General”

(BFAMG) para medir el funcionamiento familiar, compuesto por 14 items y con un
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coeficiente de consistencia interna de .94. Los resultados mostraron que todas las
variables tienen una relacién significativa con el bienestar parental en la direccién
esperada (p < .05). La fortaleza familiar (sub escala de resiliencia) y la comunicacion
asertiva tuvieron el impacto positivo mas significativo en el bienestar parental, y la
comunicacion explosiva, la calidad de lazos familiares (sub escala de resiliencia) y el
impacto del diagnostico tuvieron el mayor impacto negativo. Asimismo, la comunicacion

asertiva seria un recurso clave para desarrollar la resiliencia familiar (p < .001).

Por su parte, Palanci (2018) llevé a cabo una investigacion enfocada en analizar
la resiliencia, el bienestar subjetivo y el ajuste marital en padres de un nifio con DI. La
muestra estuvo constituida por 552 parejas de padres de un nifio con DI en Estambul. La
resiliencia y el bienestar subjetivo se abordaron en base al ajuste marital, depresion,
ansiedad, desesperacion, afrontamiento, habilidad para la resolucién de conflictos,
percepcion de control, vulnerabilidad y el nivel de satisfaccion de vida. Se utilizo la
“Subjective Well-being Scale” (SWBS) para medir el bienestar subjetivo de los
participantes del estudio, compuesta por 46 items y con un coeficiente de consistencia
interna de .93; la “Marital Adjustment Scale” (MAS) se utiliz6 para evaluar el ajuste
marital, conformada por 15 items y con un coeficiente de consistencia interna de .72; el
“Beck’s Depression Inventory” (BDI) se utilizd para medir el nivel de depresion,
compuesto por 21 items de auto reporte y con un coeficiente de fiabilidad de .74; la
“Beck’s Hopelessness Scale” (BHS) se utilizo para evaluar el nivel de desesperacion,
compuesta por 20 items; la “Satisfaction with Life Scale” (SWLS) se utiliz6 para evaluar
la satisfaccion con la vida, compuesta por 5 items y con un coeficiente de consistencia
interna de .84; el “Conflict Communication Styles Questionnaire” (CCSQ) para evaluar
los estilos de comunicacion, conformada por 43 items y con un coeficiente de
consistencia interna de .89; la “Vulnerability Scale” (VS) se utilizd para medir la
vulnerabilidad, con un coeficiente de consistencia interna de .73; la “Perception of
Control Scale” se utilizo para medir la percepcion de control, con un coeficiente de
fiabilidad de .74 - .71; el “Inventory of Coping with Stress Attitudes” (WCSA) para
evaluar el afrontamiento, compuesto por 56 items distribuidos en 6 sub escalas y con un
coeficiente de fiabilidad de .81; finalmente, para medir la resiliencia se utilizé la “Family
Resilience Scale” (FRS) compuesta por 37 items distribuidos en 4 factores. Los

resultados del estudio mostraron que existe una relacion significativa entre la resiliencia

19



familiar y el ajuste marital (p < .05), asimismo, existe una relacion significativa entre la
satisfaccion con la vida y el bienestar subjetivo (p < .05). Los hallazgos demuestran una
relacion significativa entre resiliencia familiar y bienestar subjetivo en familias con un
miembro con DI. En especifico, la fortaleza familiar y los recursos personales utilizados
por los padres son factores que permitirian superar las situaciones estresantes asociadas

a las exigencias propias de la discapacidad.

Widyawati et al. (2020) llevaron a cabo un estudio con el proposito de examinar
la asociacion entre las diferentes dimensiones de resiliencia parental y la calidad de vida
de nifios con DI en Indonesia. La muestra estuvo compuesta por 497 familias. Se utiliz6
el “Parental Resilience Elements Questionnaire” (PREQ) para medir la resiliencia
parental de los participantes, compuesto por 13 items distribuidos en 3 sub escalas,
conocimiento de las caracteristicas del hijo, soporte social, percepcidn positivas sobre la
crianza y con un coeficiente de consistencia interna de .81, .69 y .75 para cada sub escala
respectivamente; para evaluar la calidad de vida se utiliz6 el “Quality of Life
Questionnaire”, compuesto por 54 items distribuidos en 6 sub escalas, bienestar fisico,
bienestar material, bienestar socio-emocional, comunicacion e influencia, desarrollo y
actividades y con un coeficiente de consistencia interna, y con un coeficiente de
consistencia interna de .37, .787, .80, -74, -82 y .82 por cada sub escala respectivamente.
No se utilizd la sub escala de bienestar fisico debido a su bajo coeficiente, asimismo,
tanto el cuestionario de calidad de vida como el de resiliencia fueron validados y
traducidos al idioma indonesio. Los resultados mostraron que el conocimiento de la
condicion del hijo tuvo una correlacién significativa con la calidad de vida en la
dimension de comunicacién e influencia (B = .33, p <.01) y desarrollo (B = .23, p <.05).
El soporte social tuvo una correlacién significativa con la calidad de vida en la sub escala
de bienestar material (B = .31, p <.001), actividad (B = .19, p < .01), bienestar socio-
emocional (B =.18, p <.01) y comunicacion e influencia (B = .17, p < .05). Se concluye
que la resiliencia parental impacta significativamente en la calidad de vida de familias
con miembros con DI. Por lo tanto, fomentar la resiliencia, a través del apoyo social y la
comunicacion asertiva, entre otros recursos, incrementara la calidad de vida no solo para

la persona con DI si no para cada uno de los miembros.

Llauraddo & Suarez (2020) realizaron un estudio cuantitativo, descriptivo y
comparativo en 299 familias con un hijo con/sin discapacidad en Esparia, con el objetivo
20



de estudiar la resiliencia, la satisfaccion y la situacion familiar como predictores del
estrés. Se utilizo la “Escala de estrés parental version abreviada” (PSI-SF) para medir el
estrés parental, compuesta por 36 items y con un coeficiente de consistencia interna de
.91, por otra parte, para medir la resiliencia se utiliz6 la “Escala de resiliencia SV-RES”
compuesta por 60 items y con un coeficiente de consistencia interna de .96. Los
resultados del estudio mostraron que la correlacion establecida entre las variables de
resiliencia y las variables de estrés es negativa y significativa. Asimismo, en base al
analisis de regresion, las variables de autonomia (33.6% de la varianza) y satisfaccion
familiar (3.4%) permitirian predecir el estrés en todas sus variables. Por lo tanto, altos
niveles de resiliencia estarian relacionados a bajos niveles de estrés parental, entendiendo

a la resiliencia como un soporte ante situaciones adversas.

Finalmente, Savari et al. (2021) realizaron un estudio correlacional descriptivo
con el objetivo de evaluar el rol del estrés, el soporte social y la resiliencia como
predictores de la calidad de vida en 250 padres de un nifio con discapacidad. Se utilizé el
“World Health Organisation Quality of Life Questionnaire - Short Form” para medir la
calidad de vida de los participantes, las caracteristicas del cuestionario fueron
previamente descritas; para medir el estrés parental se utilizo la “Perceived Stress Scale”
(PSS), compuesto por 14 items de auto reporte y con una consistencia interna de .81; la
“Multidimensional Scale of Perceived Social Support” se utilizé para medir el nivel de
soporte social, conformada por 12 items distribuidos en 3 dimensiones (soporte familiar,
soporte amical y soporte de pareja) y con un coeficiente de consistencia interna de .85;
finalmente, para medir la resiliencia se utilizé la “Connor-Davidson Resilience Scale”
(CD-RISC), previamente descrita y con un coeficiente de consistencia interna para este
estudio de .77. Se demostrd que existe una correlacion negativa entre el estrés y la calidad
de vida (r = -0.36), mientras que la relacion entre soporte familiar (r = 0.47), soporte
amical (r = 0.32), soporte de pareja (r = 0.40), resiliencia (r = 0.56) y calidad de vida en
padres de un nifio con discapacidad. La resiliencia por si misma podria explicar y predecir
el 31% de variacién en la calidad de vida de los padres, y la combinacion de dicha
variable con soporte familiar, soporte de pareja, estres y soporte amical podria explicar y
predecir el 59% de la variacion en la variable de calidad de vida. Por lo tanto, se concluye
que existe una relacion significativa entre resiliencia, soporte social y calidad de vida en

padres de una persona con discapacidad.

21



CAPITULO IV: DISCUSION

La presente investigacion tuvo como finalidad analizar la relacion entre resiliencia y
calidad de vida en familias con un miembro con DI. Se llevd a cabo una revision
sistematica para explorar la relacion entre ambos constructos con el objetivo de brindar
un compendio de informacion que demuestre la importancia que tiene el funcionamiento
familiar en el desarrollo integral de cada uno de sus miembros, especialmente en el caso
de personas con DI. Se analizé cuantitativamente datos de diez investigaciones para
determinar la relacion entre resiliencia y calidad de vida en familias con un miembro con
DI. Los resultados indican que existe una correlacion positiva entre resiliencia,
independientemente de los modelos que lo explican (integrador, como factor protector,
como factor compensador, resiliencia y riesgo, y resiliencia y estrés) y calidad de vida,
entendida como nivel de bienestar general y satisfaccion con la vida. Esto implicaria que
a mayor nivel de resiliencia, mejor capacidad para enfrentar positivamente situaciones
adversas, y como consecuencia, mejor calidad de vida (Gheysarapour et al., 2018). La
resiliencia incrementa la calidad de vida de familias con un miembro con DI al desarrollar
estrategias de afrontamiento y mecanismos de defensa eficaces para lidiar con situaciones
que generan estrés (Kaveh et al., 2011).

Estos resultados son consistentes con numerosos estudios previamente realizados
(Van Riper, 2007; Kaveh et al., 2011; Choi & Yoo, 2015; Gardiner & larocci, 2014;
Silva, 2015; Gheysarapour et al, 2018; Gil-Gonzalez et al, 2020). Lidiar con un hijo con
DI puede ser un desafio, las responsabilidades relacionadas a su cuidado, desarrollo,
educacion, acompafiamiento, entre otros factores, pueden ocasionar problemas en el
funcionamiento familiar (Palanci, 2018). En comparacion con otras familias, los padres
que tienen un hijo con DI experimentan mayores niveles de estrés y ansiedad (Llauradd
& Suérez, 2020; Fereidouni et al., 2021; Halstead et al., 2018, Arakkathara & Bance,
2020; Savari et al, 2021), impactando negativamente su calidad de vida. Sin embargo, a
pesar de la presion y diversas circunstancias a las que estan expuestas, las familias pueden
superar los obstaculos que se van presentando a lo largo del tiempo si poseen factores
protectores tanto internos como externos, siendo uno de los principales la resiliencia
(Caples et al., 2018; Arakkathara & Bance, 2020; Savari et al., 2021). La resiliencia,
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definida como un fendmeno interactivo que permite a los individuos superar las
situaciones adversas y/o estresantes mejor que otros que experimentan lo mismo, esta
fuertemente influenciada por la mediacion entre factores tanto protectores como de riesgo
(Rutter, 2013). Las estrategias que utiliza la familia para afrontar situaciones adversas y
para solucionar problemas contribuyen directamente con su funcionamiento y su
estabilidad. Como demostraron Savari et al. (2021), la resiliencia incrementa la
flexibilidad de la familia para lidiar con los problemas, facilitando su capacidad de
adaptacion y favoreciendo la calidad de vida de cada uno de sus miembros. La
implicancia seria que la resiliencia viene a ser uno de los factores protectores mas

determinantes en la calidad de vida de familias con un miembro con DI.

Asimismo, se analizo el rol predictor de la resiliencia sobre la calidad de vida,
encontrando que las variables de resiliencia permiten predecir el bienestar familiar.
Llauradd & Suérez (2020) utilizaron el nivel de estrés percibido por los padres como un
elemento para predecir el bienestar general de la familia, y la resiliencia como un
amortiguador de las situaciones que generan estrés y angustia. Bajo esta perspectiva, la
resiliencia, el estrés y la satisfaccion familiar influencian directamente la calidad de vida.
Estos hallazgos son consistentes con los obtenidos por Halstead et al. (2018) en los que
se demuestra que la resiliencia tiene un impacto significativo en los niveles de depresion,
ansiedad, estrés y funcionamiento familiar en padres de un nifio con DI. Del mismo
modo, Akkathara & Bance (2019) sostienen que altos niveles de resiliencia se relacionan
con bajos niveles de depresién, ansiedad y estrés, beneficiando asi la calidad de vida
familiar. Los recursos que utilizan los individuos para afrontar entornos estresantes son
determinantes para obtener resultados adaptativos. En base a esta perspectiva, el estilo

de afrontamiento seria mas importante que la naturaleza del evento en si (Palanci, 2018).

Por otro lado, se encontré evidencia del rol del soporte social como uno de los
factores protectores con mayor impacto sobre la calidad de vida (Caples et al., 2018;
Palanci, 2018; Hassanein et al., 2020; Widyawati et al., 2020; Savari et al., 2021). Como
menciona Rutter (2013), la adaptacion familiar exitosa esta influenciada por factores
protectores tanto internos (resiliencia) como externos (soporte social). Los factores
externos, principalmente el soporte social, se relacionan directamente con el bienestar

familiar al facilitar el acceso a servicios faciliten a los padres responder eficientemente a
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las necesidades de sus hijos (Widyawati et al., 2020). Esto iria en la misma direccion de
lo propuesto por Gil-Gonzéalez et al. (2020), al considerar el afrontamiento positivo activo
(resiliencia), la resolucién de problemas, el planeamiento, la reestructuracion cognitiva
positiva y el soporte emocional y social como los principales factores relacionados a una
alta calidad de vida. Se entiende entonces que, fomentar la resiliencia aumentaria la
habilidad de los padres para adaptarse a situaciones adversas, y el soporte social
permitiria mitigar las barreras que impiden desarrollar dichas habilidades adaptativas
(Savari et al., 2021). En especifico, en base a la investigacion que realizaron Hassanein
et al. (2021), se encontrd que el soporte social percibido por los padres de una persona
con DI permite explicar el 62% de la varianza en su calidad de vida, es decir, el soporte
social seria un factor determinante para asegurar la adaptacién exitosa de la familia ante
situaciones adversas. Asimismo, Palanci (2018) sostiene que el soporte social contribuye
positivamente con la calidad de vida de las familias al ser una herramienta de
afrontamiento activa que permite responder eficazmente a las necesidades de cada uno
de los miembros. Cuando enfrentan dificultades, los seres humanos, al ser seres sociales,
requieren del apoyo de su entorno social para sentirse seguros. Como menciona Kaufman
et al. (2015) el soporte social fomenta una autoimagen positiva, autoaceptacion, y la
sensacion de ser querido y valorado por los demas. Por tanto, a mayor soporte social,
mejor calidad de vida. Bajo la misma premisa, Gardiner & larocci (2014), sostienen que
el soporte social permite reducir el estrés e incrementar la resiliencia y el bienestar
familiar. Son muchos los factores que impactan la calidad de vida, pero la resiliencia y
el soporte social serian los mas determinantes (Akkathara & Bance, 2020; Llaurad6 &
Suérez, 2020; Hassanein et al., 2021 & Savari et al., 2021).

Es importante sefialar que se identificaron algunas limitaciones al momento de
realizar el presente estudio. Por un lado, a pesar de que la resiliencia se ha convertido en
uno de los constructos mas populares en los ultimos afios, el nimero de investigaciones
actuales en las cuales dicha variable se relacione con la calidad de vida en familias con
DI ha sido limitado. Del mismo modo, al ser un constructo cuya base tedrica es extensa
y variada, no fue posible contrastar todas las investigaciones en base a una misma
dimension teorica. Por otro lado, la muestra estuvo compuesta por familias con algun
miembro con DI en general, sin embargo, diversos estudios (Halstead et al., 2018;

Widyawati et al., 2020) demuestran las diferencias en cuanto a los niveles de resiliencia,
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estrés y ansiedad en base a la condicidn especifica que presentan. Por ejemplo, en la
investigacion realizada por Halstead et al. (2018), se encontrd que los padres de nifios
con Sindrome de Down reportan menores niveles de estrés y ansiedad que los padres de
nifios con Trastorno del Espectro Autista. A su vez, los padres de personas con problemas
de desarrollo presentan menos niveles de depresion, ansiedad y mejor satisfaccion
familiar que los padres de nifios con Trastorno del Espectro Autista. Mostrando asi, las

diferencias entre los distintos diagndsticos y su impacto en el funcionamiento familiar.

A pesar de las limitaciones descritas, el estudio realizado contribuye a la literatura
de resiliencia y calidad de vida en familias con un miembro con DI, aun incipiente. El
apoyo mas solido y eficaz para propiciar el desarrollo de las personas con discapacidad
es la familia (Gonzaélez et al., 2013). Por lo que conocer la calidad de interacciones que
se generan en el contexto familiar y los diversos factores que afectan dicha dinamica
permitira proporcionar herramientas para generar ambientes adecuados que fomenten el
desarrollo integral de todos sus miembros. El término “discapacidad” se ha redefinido
como la interrelacion entre la persona y el ambiente en el que se desenvuelve. En base a
esta concepcién, la familia desempefiaria un rol determinante en el desarrollo y la
adaptacion del miembro con discapacidad en la sociedad. Cuando las familias adoptan
una actitud abierta, reconocen la importancia de su rol en el desarrollo integral de su hijo,
ponen de manifiesto el hecho de admitir y asumir las dificultades asociadas a la condicion
del hijo, y sobretodo, cuando emplean estrategias de afrontamiento positivas, es que se
puede iniciar un proceso educativo de calidad que permita una adaptacion eficaz tanto
para la persona con DI como para la familia en general, favoreciendo asi la calidad de
vida de cada uno de los miembros (Federacion Espafiola de Sindrome de Down, 2005).

Finalmente, para futuras lineas de investigacion, es recomendable realizar
estudios longitudinales que permitan sustentar a largo plazo la relacion entre la resiliencia
y la calidad de vida en familias con un miembro con DI, de manera que se puedan
identificar los factores protectores mas determinantes para asegurar una adaptacion
familiar exitosa ante situaciones adversas y consecuentemente, mejorar la calidad de
vida. Como menciona Barlow et al. (2002), las intervenciones tempranas orientadas a
desarrollar habilidades de afrontamiento adaptativas, autoeficacia parental, autoestima,

soporte social entre otros factores son esenciales para asegurar el funcionamiento familiar
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adaptativo. El bienestar familiar, bajo la concepcion de la familia como una unidad,
depende del bienestar individual de cada uno de sus miembros. Por lo que, intervenciones
orientadas a desarrollar factores protectores en las familias, impactaré positivamente en
el desarrollo integral de las personas con discapacidad intelectual permitiendo asi, su

inclusion efectiva en la sociedad.
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CONCLUSIONES

El objetivo del presente estudio fue determinar si existe una relacion entre la resiliencia

y la calidad de vida en familias con un miembro con DI, mediante la revision sistematica

de articulos cientificos. Las conclusiones son las siguientes:

Tomando como sustento la revision sistematica realizada, se encontré una
relacion significativa entre la resiliencia y la calidad de vida en familias con un
miembro con DI. Esto implica que a mayor resiliencia mejor calidad de vida. Los
recursos que emplea la familia para solucionar problemas contribuyen

directamente con su funcionamiento y estabilidad.

Son diversos los factores que impactan la calidad de vida, sin embargo la
resiliencia y el soporte social serian los mas determinantes para hacerle frente a

los desafios de criar a un hijo con DI.

Conocer la calidad de interacciones que se generan en el contexto familiar y los
diversos factores que afectan dicha dinamica permitira proporcionar herramientas
para generar ambientes adecuados que fomenten el desarrollo integral de todos

sSus miembros.

Intervenciones orientadas a desarrollar factores protectores en las familias,
impactara positivamente en el desarrollo integral de las personas con DI vy

consecuentemente, en la de todos los miembros en general.
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