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Resumen: Con la alta prevalencia del autismo en el mundo y la gravedad que puede
presentar por las comorbilidades asociadas, existe una creciente preocupacion por los
efectos que pueden generar sobre la calidad de vida, la salud mental y la sintoma-
tologia de los padres de personas con autismo. El objetivo de esta revision paraguas
fue analizar revisiones sistematicas y metaanalisis relacionados con la calidad de vida,
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la salud mental y la sintomatologia de los padres de personas con autismo. Se utilizé
la metodologia PRISMA y se realizaron busquedas en PubMed, Scopus, WoS y APA
PsycArticles. De un total de 345 registros, se seleccionaron 25 articulos que incluyen
18 revisiones sistematicas, cuatro revisiones sistemdticas con metaandlisis y uno con
metasintesis; y dos metaandlisis. Los resultados senalan que la calidad de vida se ve
afectada en los padres en los aspectos subjetivos y objetivos. También presentan sin-
tomas de afectacion en la salud mental, siendo mayor que en padres de personas con
otras discapacidades o trastornos del desarrollo. Existen estrategias de afrontamiento
para revertir las afectaciones negativas en ambas problematicas. Los resultados de este
estudio permiten abrir lineas de investigacion hacia padres de adolescentes y adultos
con autismo, para generar programas de intervencion centrados en los padres e in-
vestigaciones hacia las madres, como principales cuidadoras, para la formulacion de
politicas de salud e intervenciones con perspectiva de género.

ParaBras crave: Calidad de vida; autismo; salud mental; sintomatologia; padres; re-
vision paraguas.

Asstract: With the high prevalence of autism worldwide and the severity that can arise
from associated comorbidities, there is growing concern about the effects that they can
have on the quality of life, mental health, and symptomatology of parents of individu-
als with autism. The aim of this umbrella review was to analyze systematic reviews and
meta-analyses related to the quality of life, mental health, and symptomatology of parents
of individuals with autism. The PRISMA methodology was used, and searches were con-
ducted in PubMed, Scopus, WoS, and APA PsycArticles. From a total of 345 records, 25
articles were selected, including 18 systematic reviews, four systematic reviews with meta-
analysis, and one with meta-synthesis; and two meta-analyses. The results indicate that
the quality of life is affected in parents, in both subjective and objective aspects. They also
exhibit symptoms of mental health issues, with prevalence higher than that of parents of
individuals with other disabilities or developmental disorders. There are coping strategies
to mitigate the negative impacts on both issues. The results of this study open avenues
for research toward parents of adolescents and adults with autism, to generate parent-
centered intervention programs and investigations focusing on mothers, as primary care-
givers, for the formulation of health policies and interventions with a gender perspective.

Kevworps: Quality of life; autism; mental health; symptomatology; parents; um-
brella review.

1. Introduccién

| Trastorno del Espectro Autista (en adelante autismo) es un trastorno del
neurodesarrollo que afecta la comunicacion e interaccion social, con patrones
de comportamiento restrictivos y repetitivos (Lord et al., 2018). Esto genera
impactos cualitativos no solo en la persona diagnosticada, sino que también provo-
ca efectos significativos en la vida familiar (Gunty, 2021). El diagnéstico del autismo
ha crecido exponencialmente en las ultimas décadas y, por lo tanto, cada dia mas
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madres y padres tienen la responsabilidad social de educar y preparar a los nifios y
adolescentes con esta condicion para la vida sociocultural (Gunty, 2021).

En relacion con ello, las investigaciones han demostrado la repercusion del au-
tismo en la calidad de vida (Kuhlthau et al., 2014; Lee et al., 2008) y la salud mental
de los padres, que deben enfrentar desafios tnicos y complejos al criar a un hijo
con esta condicion. Vale la pena subrayar que se habla de la calidad de vida desde
la percepcion de los individuos, abordando aspectos objetivos y subjetivos respecto
de su bienestar o satisfaccion, para valorarlo desde su propio contexto (Ardila, 2003;
Verdugo et al., 2021; Group, 1998). En este sentido, muchas veces la complejidad en
criar un nifio con autismo implica un efecto negativo para la calidad de vida de los
padres (Kuhlthau et al., 2014; Lee et al., 2008), con preocupaciones por los procesos
de aprendizaje, la participacion social, el afrontamiento del estrés (Lee et al., 2008) y
los diagnosticos de depresion que presentan los padres (Kuhlthau et al., 2014). Un
estudio realizado por Turnage y Conner (2022) revel6 que la calidad de vida de los
padres de ninos con autismo era inferior en aspectos de salud fisica, psicologica y
social, asi como en espiritualidad, en comparacion con adultos que no tenian hijos
con autismo. Asimismo, encontraron que el factor de riesgo de mayor relevancia
para la calidad de vida de los padres fue la gravedad del diagnostico de autismo;
a su vez, los factores protectores para la calidad de vida de los padres resultaron
ser el nivel de educacion de los padres y los niveles de gravedad del autismo en el
nino. En otro estudio realizado por Wang et al. (2020) en 210 parejas chinas, se en-
contrd que el estrés que experimentan ambos padres estaba relacionado de manera
negativa con su participacion social y calidad de vida; y, ademas, se observé que
influfa indirectamente en como las madres perciben su calidad de vida a través de
su involucramiento en el cuidado de su hijo autista. De manera similar, un estudio
realizado por Adams et al. (2019) en una muestra de 64 padres australianos de nifios
con autismo encontré que los padres de nifios con ansiedad elevada informaron
de una calidad de vida inferior, tanto para los niflos como para los padres. En un
estudio transversal realizado por Patel et al. (2022) en servicios ambulatorios de psi-
quiatria infantil y adolescente de un centro gubernamental en el norte de la India,
los padres reportaron que, a medida que aumenta la gravedad de los sintomas, la
calidad de vida del cuidador empeora. Por lo tanto, la calidad de vida de los padres
de ninos con autismo se ve comprometida en diversas areas, sin importar las condi-
ciones culturales, lo que impacta significativamente su salud mental.

Segin la World Health Organization [WHO] (2023), la salud mental se entiende
como el estado de bienestar a nivel mental que presentan las personas, el cual
influye en su desarrollo personal, en la comunidad y en los aspectos socioecon6-
micos. Es un proceso continuo a lo largo de la vida de las personas, con factores
de caracter individual, social y estructural que pueden interactuar como elementos
protectores o debilitadores de la salud mental (Organizacion Panamericana de la
Salud [OPS], 2023). En el caso particular del autismo, los padres deben lidiar con
una amplia gama de dificultades emocionales y sociales una vez que saben que su
hijo o hija cumple con los criterios clinicos de esta condicion del neurodesarrollo.
La evidencia sugiere que los padres en esta etapa enfrentan niveles altos de estrés,
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angustia y ansiedad, y que, por lo tanto, muchas veces requieren apoyo y/o acom-
pafiamiento profesional (Cabezas, 2001; Maughan et al., 2024). Estudios también
refleren que las caracteristicas inherentes al autismo, como, por ejemplo, los défi-
cits en la comunicacion y la interaccion social y los comportamientos repetitivos o
los intereses restringidos, incrementan en proporciones variables el estrés parental,
lo cual problematiza las habilidades para mantener conductas parentales positivas
(Hastings y Brown, 2002). Ademads, hay que tener en cuenta que el impacto del
autismo en los padres se debe entender haciendo un balance individualizado de las
caracteristicas de la persona diagnosticada (Bana, 2015), debido a la singularidad
de las expresiones del desarrollo y las conductas asociadas al autismo, asi como la
cultura y la calidad de los lazos sociales de cada nicleo familiar al que pertenecen,
con sus relaciones, valores y experiencias (Canal et al., 2009; Crane et al., 2021).
En este sentido, un estudio transversal realizado por Alibekova er al. (2022),
en el que se examiné la prevalencia de estrés, ansiedad y sintomas depresivos en
146 padres de nifos con autismo, encontré que los padres que sentian que sus
necesidades no estaban satisfechas mostraron niveles mucho mas altos de estrés y
depresion; por otro lado, aquellos con un buen apoyo social y los que trabajaban
experimentaron menos sintomas de estrés, ansiedad y depresion. Por lo tanto, si
bien hay evidencia que indica que los problemas de conducta en la nifiez, la grave-
dad de los sintomas y los desafios de funcionamiento adaptativo de los nifios y los
adolescentes autistas son factores que contribuyen al estrés parental (Gong et al.,
2015; Falk et al., 2014), la situacion social del desarrollo y el apoyo social que reci-
ben los padres son recursos claves para su salud mental. Dado que la salud mental
de los padres desempena un papel crucial en la educacion de sus hijos autistas, ya
que influye en su capacidad para proporcionar un entorno emocionalmente estable
y apoyo efectivo en el desarrollo y aprendizaje de sus hijos, en la dltima década se
ha realizado una amplia gama de revisiones sistematicas y metaanalisis que abor-
dan la calidad de vida, la salud mental y la sintomatologia de los padres de nifios
y adolescentes con autismo (e. g. Agarwal et al., 2022; Al-Oran et al., 2019; Alkha-
teeb et al., 2022; Bispo el al., 2023; Cachia et al., 2016). Sin embargo, hasta donde
se tiene conocimiento, no hay revisiones paraguas que faciliten la comprension
de esos hallazgos tedricos de manera focalizada. Dada la necesidad de generar un
panorama global y actualizado de la tematica, el objetivo de esta investigacion fue
analizar las revisiones sistematicas y los metaanalisis publicados en las bases de da-
tos cientificas, que reportaron informacion sobre la calidad de vida, la salud mental
y la sintomatologia de los padres de personas con autismo. En relacion con ello, se
trazaron la siguientes preguntas de investigacion: a) ;Cual es la calidad metodol6-
gica de las revisiones sistemdticas y los metaandlisis relacionados con la calidad de
vida, la salud mental y la sintomatologia de los padres de personas con autismo,
reportadas en las bases de datos cientificas? b) ;Cudles son las caracteristicas ge-
nerales de las revisiones sistemadticas y los metaanalisis seleccionados? ¢) sCudl es
la evidencia actual en las revisiones sistemadticas y los metaandlisis seleccionados?
d) ;Cudles son las areas del conocimiento que puedan identificarse para futuras
investigaciones sobre la calidad de vida, la salud mental y la sintomatologia de los
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padres de personas con autismo? Este estudio puede contribuir, de manera teérica,
a preparar las bases que orienten a investigadores y profesionales a generar progra-
mas de apoyo a los padres e intervenciones personalizadas, mejorando la calidad
de vida y la salud mental de este grupo; dada la importancia de formular estrategias
que aporten resultados favorables, esta investigacion tiene importantes implicancias
para profesionales y responsables de las politicas referidas a la salud de los padres
cuidadores de personas con autismo.

2. Metodologia

Esta revision se realizo siguiendo las recomendaciones de la pauta para revisio-
nes sistemdticas PRISMA (Page et al., 2021) (Figura 1) y la metodologia del Instituto
Joanna Briggs (JBD) para revisiones generales (Aromataris et al., 2015). Ademas, el
protocolo fue registrado en PROSPERO, con el nimero CRD42023453972.

FIGURE 1. Flujograma de PRISMA
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2.1. Criterios de inclusion y exclusion

En esta revision paraguas, incluimos las revisiones sistematicas y metaandlisis
que abordaran la calidad de vida y la salud mental de los padres de personas con
autismo de cualquier edad. Ademds, también se consideraron las publicaciones rea-
lizadas en cualquier fecha, idioma y pais. Por otro lado, se excluyeron los articulos
con estudios tedricos u opiniones, publicadas como su principal fuente de evidencia;
las revisiones sistematicas y metaanalisis sobre otras condiciones del neurodesarrollo
que no fuera el autismo; y aquellas publicaciones evaluadas como baja calidad.

2.2. Procedimientos de biisqueda

La busqueda se realiz6 el 14 de agosto de 2023, sin aplicar limites de tiempo,
en cuatro bases de datos: PubMed, Scopus, Wos y APA PsycArticles. Se utilizé una
combinacion de los siguientes términos de busqueda y se aplico filtro de revisiones
sistemdticas y metaandlisis: (Autism, ASD, autistic) AND Quality of life AND (Pa-
rents, mothers); (Autism, ASD, autistic) AND Well-being AND (Parents, mothers);
(Autism, ASD, autistic) AND life quality AND (Parents, mothers) y Mental health
AND parents AND autism. Se realizaron busquedas previas en PROSPERO y en la
Cochrane Library para comprobar que no habia ninguna revision en curso o com-
pletada relacionada con el tema. Se utiliz6 la técnica de bola de nieve; por lo tanto,
se revisaron las listas de referencias de los articulos incluidos y se realizo una bus-
queda complementaria en Google Scholar para identificar articulos que no estaban
publicados en las bases de datos seleccionadas. Los articulos recuperados fueron
ordenados en una planilla de Excel de Microsoft Office para eliminar los titulos
duplicados. Dos de las investigadoras (CP y CR) realizaron una revision de manera
paralela e independiente de los titulos, los resimenes y la metodologia para mayor
informacion sobre el disefio del estudio, en caso de falta de claridad. Se excluyeron
los estudios primarios y los estudios que no eran exclusivos del autismo. Nueva-
mente de manera paralela e independiente, las investigadoras (CP y CR) leyeron
el texto completo de los estudios potencialmente elegibles. La doble revision dio
como resultado un acuerdo del 92 %. Se analizaron los dos articulos en los que las
calificaciones diferian y se llegd a un acuerdo de consenso; se consulto a un tercer
evaluador (OH) para otorgar validez a la decisién adoptada.

2.3. Extraccion vy sintesis de datos

Se elabord una herramienta de extraccion de datos empleando la pauta de datos
del Joanna Briggs Institute (JBD), la cual esta disenada especificamente para facilitar la
realizacion de revisiones sistemadticas y la sintesis de investigaciones. Dos autores (CP
y CR) extrajeron de forma independiente datos sobre los siguientes dominios: tema
de investigacion, autores, pais de publicacion, métodos, estudios incluidos, tipos de
diseno de investigacion, bases de datos de la busqueda, rango de anos de la basqueda,
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participantes, tipo de poblacion y los hallazgos (Tabla 1). Dada la considerable hetero-
geneidad en los enfoques metodologicos, los instrumentos utilizados y los resultados
psiquidtricos, se llevo a cabo una sintesis narrativa de los hallazgos de la investigacion.

2.4. Evaluacion de calidad de los estudios

La evaluacion de la calidad de los estudios se realizé aplicando la lista de verifi-
cacion del Instituto Joanna Briggs para revisiones sistematicas y sintesis de investiga-
ciones (Aromatoris et al., 2015) evaluando: formulacion explicita de la pregunta de
investigacion, uso de criterios de inclusion, idoneidad de la estrategia de busqueda,
idoneidad de las fuentes y recursos para buscar, criterios para evaluar los estudios,
doble evaluacion, métodos para minimizar errores en la extraccion de datos, idonei-
dad de métodos para combinar estudios, evaluacion del sesgo de publicacion, si las
recomendaciones de politicas y/o practicas estan respaldadas por los datos y si las
direcciones para nuevas investigaciones son apropiadas. Cada investigadora aplico
la pauta de manera independiente y se discutieron los resultados de la evaluacion
para lograr consenso. Los estudios se clasificaron como calidad baja (0 a 5 puntos),
media (6 a 8 puntos) o alta (9 a 11 puntos); se debian excluir las revisiones de baja
calidad, que no fue el caso de esta revision.

3. Resultados
3.1. Calidad metodoldgica

En la calidad de los estudios, 20 se evaluaron de alta calidad y cinco de mediana;
ninguno calificé en baja calidad (Tabla 2). Los items con mayores observaciones
refieren a la evaluacion de la calidad, el sesgo de publicacion y los métodos utiliza-
dos para minimizar errores en la extraccion de datos. Se identificaron varios items
que resultaron ser los de peor evaluacion, destacando interrogantes claves como si
la pregunta de la revision esta claramente y explicitamente formulada, si se llevé a
cabo una evaluacion critica por parte de dos o mas revisores de manera indepen-
diente y si se evaluo la probabilidad de sesgo de publicacion. Dada la importancia
de estos aspectos para la validez de las revisiones sistematicas, se invita a otros
investigadores a prestar especial atencién a estas areas en sus revisiones, con el fin
de mejorar la calidad y rigor cientifico de los trabajos.

3.2. Caracteristicas generales

La busqueda recuperd 345 estudios, identificindose 50 para su lectura com-
pleta, realizado de manera cuidadosa por dos de las investigadoras (CP y CR) y
clasificandolos mediante colores si cumplian o no con los criterios de inclusion.
En los que habia desacuerdo, se discutio y se llegd a consenso. Se seleccionaron
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TaBLA 2. Evaluacién JBI a los articulos seleccionados

Estudios Criterios evaluados segtin la lista de verificacion de JBI .

Evaluados Calfted
Pr | P2 | P3 | P4 | Ps | P6 | P7 | P8 | P9 | Pio | Pix

Dababnah y S S S N PC N PC S N S S Media

Parish (2016)

Merriman S S S S S S S S N S S Alta

et al. (2020)

Juvin et al. S S PC S S N N S N S S Media

(2022)

Vernhet S S S S S S S S N S S Alta

et al. (2019)

Kuhaneck S PC S S S S S PC S S S Alta

et al. (2015)

MacKenzie y S S S S S N N S S S S Alta

Eack (2022)

Frantz S S S S S PC S S PC S S Alta

et al. (2018)

Cachia N S PC S S PC S S N S S Media

et al. (2016)

Rutherford S S S S S S PC S S S S Alta

et al. (2019)

Musetti PC S S S S S S S PC S S Alta

et al. (2021)

llias et al. S S S S S PC S S N S S Alta

(2018)

Ng et al. S S S S PC S S S N S S Alta

(2021)

Bispo et al. PC S S S S S S S S S S Alta

(2023)

Schnabel PC S S S S S S S S S S Alta

et al. (2020)

Dababnah y S S S N PC N PC S N S S Media

Parish (2016)

Yorke et al. S S S S S S S S S S S Alta

(2018)
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TaBLA 2. Evaluacién JBI a los articulos seleccionados (continuada)

Estudios Criterios evaluados segtin la lista de verificacién de JBI )

Evaluados Cadicind
Pr | P2 | P3 | P4 | Ps | P6 | P | P8 | P9 | Pio | Pir

Suen et al. S S S S S S S S S S S Alta

(2021)

Al-Oran et al. S S S S N S PC S N S S Media

(2019)

Lichtle et al. S S S S S S S S S S S Alta

(2020)

Alkhateeb S S S N N N S S N S S Media

et al. (2022)

Hayes y Wat- S S S S S PC S S S S S Alta

son (2013)

Corcoran S S S S S PC S S N S S Alta

et al. (2015)

Sonido et al. S S S S S S S S S S S Alta

(2020)

Vasilopou- S S S S S S S S S S S Alta

lou y Nisbet

(2016)

Yilmaz et al. PC S S S S S S S N S S Alta

(2021

Nota: S = St; N = No; PC = Poco claro.

25 articulos para la extraccion de datos (Figura 1). Los articulos seleccionados se
publicaron en inglés, entre los afios 2013 y 2023, de los cuales 19 ocurrieron den-
tro de los seis Gltimos anos. Incluyeron 531 investigaciones, entre estudios cuan-
titativos, cualitativos y mixtos. Registraron 51.273 participantes, principalmente,
madres de personas con autismo, asi como también padres, hijos con autismo y
otros cuidadores; también participaron familias, sin precisar roles. Los rangos de
fechas de busqueda en los estudios, en 16 resefias, abarcaron desde la fecha de
inicio de la base de datos hasta el dia de la busqueda; cuatro desde el ano 2000;
dos desde el afio 2010; una desde el ario 2006; y una desde el afio 1967. De los
paises donde se realizaron las publicaciones de los articulos, nueve son de Estados
Unidos; uno de Canada; tres en Reino Unido; dos en Francia; uno en Italia; uno
en Irlanda; uno en Turquia; dos en Australia; uno en China; uno en Taiwidn; dos
en Malasia; y uno en Jordania. Los tipos de disefios de investigacion aplicados,
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18 estudios son revisiones sistematicas y dos son solo metaandlisis; cuatro estu-
dios son revisiones sistematicas con metaandlisis y una revision sistematica con
metasintesis.

3.3. Principales resultados

Calidad de vida. En las resenas revisadas, dos articulos indicaron que la cali-
dad de vida se ve afectada por tener un hijo con autismo (Alkhateeb et al., 2022;
Vasilopoulou y Nisbet, 2016) y un articulo indicé que la afectacion es mayor que
en padres de personas con otros trastornos del desarrollo y otras discapacidades
(Vasilopoulou y Nisbet, 2016). En una resena se informé que la mala calidad de vida
genera el estrés en los padres de hijos autistas (Suen et al., 2021).

Los factores que inciden en la mala calidad de vida los reporta solo un articulo
(Vasilopoulou y Nisbet, 2016), identificando las dificultades de conducta infantil, el
desempleo, ser madre y falta de apoyo social. En seis resenas refieren que la calidad
de vida de los padres mejora con estrategias de afrontamiento: una con atencion
plena (Lichtle e al., 2020); una con aceptacion y compromiso (Juvin et al., 2022);
una con estrategias centradas en el problema (Vernhet et al., 2019); una centrada
en los padres (Rutherford et al., 2019); una con terapias grupales y psicoeducativas
dirigidas a los padres (Merriman et al., 2020); una con participacion de los padres en
las intervenciones de sus hijos con autismo (Musetti ef al., 2021). Un articulo sefiala
que, en los padres drabes con mala calidad de vida, la estrategia de afrontamiento
mas utilizada fue de componente religioso (Alkhateeb et al., 2022).

Salud mental. En los articulos reportados, nueve senalan que tener un hijo con
autismo afecta la salud mental de los padres (Agarwal et al., 2022; Corcoran et al.,
2015; Frantz et al., 2018; Hayes y Watson, 2013; Ng et al., 2021; Sonido et al., 2020;
Suen et al., 2021; Yilmaz et al., 2021; Yorke et al., 2018) y uno afirma que la afec-
tacion es mayor que en padres de personas con otros trastornos del desarrollo o
discapacidad (Hayes y Watson, 2013).

La salud mental y la sintomatologia se afectan por diversos factores: cuatro ar-
ticulos sefnalan a las conductas problematicas asociadas a la gravedad del autismo
en los hijos (Frantz et al., 2018; Ng et al., 2021; Yorke et al., 2018); dos refieren al
uso ineficaz de estrategias de afrontamiento (Suen et al., 2021; Vernhet et al., 2019);
dos articulos senalan los aspectos sociales, culturales y la sintomatologia (Corcoran
et al., 2015; Ng et al., 2021); en tres publicaciones plantean las afectaciones en las
dinamicas familiares (Corcoran et al., 2015; Sonido et al., 2020; Yorke et al., 2018);
solo uno menciona los sintomas psicopatologicos (Ng et al., 2021), y otros dos iden-
tifican los sintomas psicopatologicos mis frecuentes (Bispo et al., 2023; Schnabel
et al., 2020). En un articulo (Agarwal et al., 2022) se concluye que las escalas de eva-
luacion de estrés o de ansiedad no se disefaron para padres con hijos con autismo
y se requiere generar instrumentos mds adecuados.

En cinco articulos se reportan formas de afrontamiento para la sintomatologia
de la salud mental de los padres de personas con autismo (Al-Oran et al., 2019;
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Cachia er al., 2016; Frantz et al., 2018; Juvin et al., 2022; Vernhet et al., 2019); un
articulo afirma que, al centrarlas en los padres, mejora su bienestar (Rutherford
et al., 2019), y otro indica que para ello se deben considerar los sintomas presentes
(Ilias et al., 2018). Las formas de afrontamiento propuestas son: un articulo senala
los programas educativos centrados en los padres (Al-Oran et al., 2019); uno la
aceptacion y el compromiso (Juvin et al., 2022); uno centrado en los problemas y
no en las emociones (Vernhet et al., 2019); dos platean la atencion plena (Cachia et
al., 2016; Lichtle et al., 2020); un articulo refiere a la participacion de los padres en
las intervenciones de los hijos (Musetti et al., 2021).

3.4. Areas de conocimiento relevantes

En el analisis de los articulos revisados, las principales dreas de conocimiento
detectadas para futuras investigaciones en el tema las hemos clasificados en tres
grandes lineas:

* En primer lugar, se requieren investigaciones centradas en los padres de
hijos con autismo, en especial referidas al padre, considerando que las ba-
ses de datos reportan mayormente estudios sobre los hijos con autismo.
Es relevante generar estudios en paises de Latinoamérica y de la cultura
oriental para identificar factores socioculturales, en el marco de importantes
migraciones en los paises. También se requieren estudios en padres de ado-
lescentes y adultos con autismo, una poblacion escasamente registrada en
las bases de datos.

* En segundo lugar, desde la intervencion se requiere el desarrollo de progra-
mas de salud dirigidos hacia los padres y que consideren los factores socio-
culturales donde se insertan.

* En tercer lugar, un hallazgo importante, y que es transversal a los anteriores,
son las madres de hijos con autismo como principales cuidadoras, que deben
ser consideradas en politicas y programas de salud con una perspectiva de
género, teniendo en cuenta el desempleo que muchas veces deben enfrentar
para asumir los cuidados del hijo/a, con un deterioro en los ingresos familia-
res, los que se complejizan atin mas con los costos de los tratamientos y con
ello la afectacion en su salud mental. Todo lo anterior repercute en la calidad
de vida de las madres cuidadoras.

4. Discusién

El propésito general de nuestro estudio fue analizar las revisiones sistematicas
y los metaanalisis relacionados con la calidad de vida, la salud mental y la sinto-
matologia de los padres de personas con autismo publicados en las bases de datos
cientificas. Las resefias incluyeron como poblacion de estudio a las madres, prin-
cipalmente; también a padres, a hijos con autismo, hermanos, otros cuidadores y
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familias, sin precisar roles. La mayoria de los estudios se focalizaron en padres de
nifos con autismo y la poblacion predominante es de la cultura occidental.

Los resultados de este estudio muestran que los padres de hijos con autismo per-
ciben deterioro en los aspectos objetivos y subjetivos de su calidad de vida, siendo
mayor que en otros padres, hallazgos coincidentes con investigaciones anteriores
(Hoefman et al., 2014; Kuhlthau et al., 2014; Lee et al., 2008; Raju et al., 2023), in-
cluyendo factores de salud mental, sociales y culturales que inciden en el deterioro.
Sobre los dos ultimos, un estudio compard a padres australianos con padres del
sudeste asidtico, donde los ultimos reportaron una calidad de vida y bienestar con
mejores resultados que los australianos, observando que la cultura colectiva tuvo
una incidencia en el desarrollo familiar y la forma de criar un hijo con autismo
(Smith et al., 2021).

Contrariamente a lo esperado, ninguna resena refiere a la gravedad del autismo
como factor incidente, solo mencionando las conductas problemadticas; a diferencia
de los hallazgos de investigaciones recientes sobre la correlacion negativa entre la
gravedad del autismo y la calidad de vida de los padres (Eapen et al., 2022; Turna-
ge y Conner, 2022). En las busquedas no se reportaron hallazgos coincidentes con
Suen et al. (2021) sobre la calidad de vida como factor de sintomatologia en la salud
mental, por lo que no es posible generalizarlo.

Es interesante observar la presentacion de las propuestas de estrategias de afron-
tamiento para revertir los efectos negativos en la calidad de vida de los padres,
entendidas como los esfuerzos que hacen las personas, desde lo cognitivo y lo
conductual, para gestionar las demandas de angustia, pudiendo ser efectivas para
un momento o contexto y no serlo después, con estrategias centradas en las emo-
ciones y centradas en el problema (Lazarus y Folkman, 1984). La efectividad de la
atencion plena, como afrontamiento centrado en las emociones, es concordante
con los hallazgos de Rayan y Ahmad (2016); contrariamente con lo senalado, otro
estudio reporta que el uso de este tipo de afrontamiento correlaciona negativa-
mente con la calidad de vida (Cappe et al., 2011). El efecto positivo del uso de la
aceptacion y compromiso, que abarca ambos estilos, coincide con investigaciones
recientes (Holmberg et al., 2023; Marino et al., 2021). La participacion de los padres
en las intervenciones es un afrontamiento centrado en el problema y su efectividad,
mediante el compromiso o ser parte de las intervenciones, es respaldado por resul-
tados anteriores (Hastings et al., 2005; Cappe et al., 2011).

Sobre la participacion de los padres en terapias grupales y psicoeducativas, hay ha-
llazgos que indican que los terapeutas pueden ayudar a modificar las creencias disfun-
cionales cuando las estrategias de afrontamiento no son efectivas (Cappe et al., 2011).
En el estudio encontramos que la atencion plena y la aceptacion requieren orientarse
para evitar la incidencia negativa, debiendo plantearse desde la particularidad de los
impactos que ese hijo con autismo provoca en su familia (Bana, 2015), considerando
la singularidad en sus relaciones y el impacto especifico en cada una de las familias
(Canal et al., 2009).

En relacion con los resultados de los padres drabes con mala calidad de vida, la
estrategia de afrontamiento mas utilizada era de componente religioso; si bien no
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se hace mencion al tipo de incidencia que realiza, los hallazgos de Hastings et al.
(2005) y Cappe et al. (2011) lo correlacionan de manera negativa. Contrariamente
con Balubaid y Sahab (2017), que observan la espiritualidad con efectos positivos
en los padres isldmicos. Sin embargo, la evidencia encontrada no es suficiente para
determinar de qué manera este tipo de afrontamiento incide en la calidad de vida
de los padres.

Nuestros hallazgos refieren a la afectacion negativa de la salud mental en los
padres de hijos con autismo, concordante con estudios recientes (Fernandez y
Espinoza, 2019; Rattaz et al., 2023; Vélez et al., 2023; Weiss et al., 2012). Existen
investigaciones que respaldan la mayor prevalencia, en comparacion con otros
padres cuidadores (Green et al., 2021; Nahar et al., 2022). Los factores que afec-
tan la salud mental parecen ser consistentes con lo observado en otras investiga-
ciones. Las conductas problematicas asociadas a la gravedad del autismo de los
hijos son respaldadas por estudios recientes (Ferndndez y Espinoza, 2019; Nahar
et al., 2022; Sadeghi et al., 2023). Contrario a lo que esperdbamos, hay investi-
gaciones que atribuyen la gravedad de las conductas de los hijos a la mala salud
mental de los padres (Jellet et al., 2015, Su et al., 2018; Tumlu et al., 2020); Weiss
et al. (2012) reportan, a mayor empoderamiento de los padres, menos disruptivas
son las conductas de los hijos.

En el uso ineficaz de las estrategias de afrontamiento es consistente con otros
resultados, reportando que el afrontamiento centrado en las emociones es inefecti-
vo (Cappe et al., 2011) y que las estrategias de caracter evitativo aumentan la sin-
tomatologia y la afectacion de la salud mental (Benson, 2010; Cappe et al., 2011).

La incidencia de los aspectos sociales y culturales, se pueden entender desde la
perspectiva ecologica (Bronfenbrenner, 1987), donde el individuo en su microsis-
tema familiar se interrelaciona con los sistemas exteriores y lo que va ocurriendo
en cada uno, va también repercutiendo en la persona. Esto es coincidente con los
hallazgos sobre la incidencia del factor socioeconémico en la salud mental (Nahar
et al., 2022) y el factor cultural (Smith et al., 2021). El impacto en las dindmicas fami-
liares es coincidente con algunos autores, que sefialan que la familia es un sistema
compuesto de subsistemas que se interrelacionan y la forma de desarrollar las rela-
ciones puede generar un ambiente saludable a sus miembros o provocar problemas
de salud mental (Almonte y Rivera, 2019); esta afirmacion es concordante con los
resultados de Nahar et al. (2022) que identificaron el funcionamiento familiar como
un factor protector en la salud mental de las madres.

Distinto a lo que esperdbamos, un estudio reciente indica que la conducta de
los nifios y el funcionamiento familiar estin mediados por los sintomas depresivos
de los padres (Jellet et al., 2015). Lo que confirmaria que los sintomas psicopatolo-
gicos serian mediadores en la afectacion de la salud mental de los padres. Sadeghi
et al. (2023) advierte que el control cognitivo de los padres es predictor de la gra-
vedad en los sintomas depresivos. Las estrategias de afrontamiento propuestas son
coincidentes con las que reportamos para mejorar la calidad de vida, existiendo
evidencia de que los programas educativos, las intervenciones psicoldgicas y la
orientacion para el afrontamiento efectivo, y considerando los aspectos culturales
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(Hastings et al., 2005; Smith et al., 2021), permiten mejorar la sintomatologia de
salud mental (Ferniandez y Espinoza, 2019; Tonge et al., 2006; Tumlu et al., 2020,
Vélez et al., 2023).

Esta revision presenta fortalezas y limitaciones. Como fortaleza principal, se des-
taca su cardcter pionero como la primera revision paraguas que ofrece una vision
global y actualizada del impacto del autismo en la calidad de vida y salud mental
de los padres, mostrando un impacto mayor que en padres de nifios con otras
discapacidades. Ademas, identifica factores contribuyentes claves (conductas desa-
fiantes del nifio, desempleo, falta de apoyo social, ineficacia de estrategias de afron-
tamiento y factores socioculturales) y explora la variable efectividad de diferentes
estrategias de afrontamiento (incluyendo atencién plena y terapia de aceptacion y
compromiso). Finalmente, la revision sefala la necesidad de futuras investigaciones
centradas en los padres de adolescentes y adultos, dado que los estudios consi-
deran principalmente a la nifiez. Es relevante estudiar la percepcion del padre, en
atencion a la experiencia unica de las madres como cuidadoras principales, y en la
consideracion de la diversidad cultural y socioeconémica. Se recomiendan estudios
futuros con perspectiva de género sobre la calidad de vida de las madres para in-
formar politicas e intervenciones dirigidas a ellas. Sin embargo, existen limitaciones
metodologicas. A pesar de una busqueda amplia en bases de datos principales, la
inclusion de bases adicionales como EMBASE o Cochrane podria mejorar la exhaus-
tividad. Asimismo, la inclusion de articulos no indexados (informes institucionales,
tesis) podria enriquecer la perspectiva y mitigar el sesgo de publicacién. Por ultimo,
el proceso de seleccion de palabras clave, aunque riguroso, puede haber introdu-
cido un sesgo de seleccion que limita la generalizacion de los resultados. Informar
intervenciones: los hallazgos pueden guiar el desarrollo de intervenciones efectivas
y especificas para los padres de personas con autismo; estas intervenciones deben
ser multifacéticas y abordar los diversos factores que afectan el bienestar parental.

Los hallazgos de esta revision tienen importantes implicaciones para la politi-
ca publica, instando al desarrollo de programas integrales de salud que apoyen a
los padres de nifios con autismo, particularmente a las madres como cuidadoras
principales, mediante intervenciones con perspectiva de género. Ademas, se iden-
tifican dreas clave que requieren mayor investigacion, priorizando estudios sobre
los padres (especialmente padres, padres de nifios mayores y familias en diversos
contextos culturales) y la evaluacion de la efectividad de diferentes estrategias de
afrontamiento para optimizar las intervenciones y las politicas de apoyo.

5. Conclusién

Los articulos revisados nos permiten confirmar el impacto negativo del autis-
mo en la calidad de vida y la salud mental de los padres, en comparacion con
padres de personas con desarrollo tipico u otra discapacidad. Se pudieron identifi-
car factores contribuyentes en el deterioro de la calidad de vida y la salud mental
de los padres, como son las dificultades de conducta del nino, el desempleo, la
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falta de apoyo social, el uso ineficaz de estrategias de afrontamiento y los aspectos
socioculturales. Los resultados de la investigacion permiten respaldar la importancia
de una intervencion integral, que vaya desde la persona con autismo hacia sus pa-
dres, como principales cuidadores, dada las implicancias que también tienen sobre
la dinamica familiar. Se subraya la necesidad de considerar la perspectiva de género
en futuras investigaciones y politicas publicas, considerando que las madres son las
principales cuidadoras y quienes deben enfrentar desafios particulares que afectan
su calidad de vida y salud mental, como son el desempleo, la carga de cuidados y
la falta de apoyo especifico, todos factores que requieren un abordaje desde una
perspectiva de género. Por Gltimo, es necesario realizar mas estudios que se centren
en el padre y también en ambos padres de adolescentes y adultos con autismo, que
comprendan la diversidad cultural y socioeconémica de las familias, para lo que
es necesario considerar el trabajo transdisciplinar con profesionales del area social
para una Optima evaluacion de estos factores.
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