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Resumen

Objetivo: Evaluar los resultados de la escala DASS-21 a madres con hijos autistas,

en Toluca, de junio a julio del afio 2021.

Material y métodos: se realizard& un estudio Observacional, Descriptivo,
Transversal, la muestra, seran 30 madres cuyos hijos reciben atencién en el Instituto
Mexicano para la Atencion del Autismo y Desérdenes del Desarrollo (IMPAADD) en
la ciudad de Toluca, las cuales responderan el cuestionario sociodemografico y la
escala DASS-21. Una vez obtenidos los datos se realizara estadistica descriptiva,
con medidas de tendencia central para variables cuantitativas y porcentajes para

variables cualitativas.

Resultados: De las 30 madres estudiadas, se encontr6 que el 63.3% son casadas,
y el 16.7% divorciadas, el 93.3% tienen un hijo autista, el 86.7% tiene estudios de
licenciatura y posgrado. Con respecto a la ocupacién, la mayor frecuencia esta
representada por 10 madres (33.4%) con actividades en la docencia y en el servicio
publico y solo 4 de ellas (13.3%) desempefian labores propias del hogar. Se reporto
gue poco mas del 90% cursan con niveles de estrés, ansiedad y depresion que
requieren de apoyo terapéutico y socioemocional, siendo el grupo de edad mas

afectado el de 35 a 49 afos.

Conclusiones: el estudio realizado da una vision de oportunidad para mejorar la
calidad de vida de las mujeres con hijos Autistas detectando de forma temprana los
factores estresantes y dando manejo oportuno para evitar comorbilidades crénicas
gue pongan en riesgo su salud y el cuidado de los nifios con Trastorno del Espectro
Autista (TEA).

Palabras clave: Familia, Autismo, Escala DASS-21.



Summary

Objective: To evaluate the results of the DASS-21 scale for mothers with autistic

children, in Toluca, from June to July 2021.

Material and methods: an Observational study will be carried out. Descriptive,
Cross-sectional, the sample will be 30 mothers whose children receive care at the
Mexican Institute for Autism and Developmental Disorders (IMPAADD) in the city of
Toluca, who will answer the sociodemographic questionnaire and the DASS-21
scale. Once the data are obtained, descriptive statistics will be carried out, with
measures of central tendency for quantitative variables and percentages for

gualitative variables.

Results: Of the 30 women studied, it was found that 63.3% are married, and 16.7%
divorced, 93.3% have an autistic child, 86.7% have undergraduate and graduate
studies. About occupation, the highest frequency is represented by 10 mothers
(33.4%) with activities in teaching and public service and only 4 of them (13.3%)
perform housework. It was reported that just over 90% have levels of stress, anxiety
and depression that require therapeutic and socio-emotional support, the most
affected age group being 35 to 49 years.

Conclusions: the study carried out gives a vision of opportunity to improve the
quality of life of women with autistic children by detecting stressors early and giving
timely management to avoid chronic comorbidities that put their health and the care

of children with autism spectrum disorder (ASD).

Keywords: Family, Autism, DASS-21 Scale.



1. Marco Tedrico.
1.1 Autismo.

En 1887, John Langdon Down publicé la observacion de nifios con retraso en el
desarrollo con caracteristicas autisticas. En 1911, Bleuler describi6 los sintomas de
ensimismamiento y la pérdida de contacto con la realidad en los pacientes con
esquizofrenia. En 1933, Eugene Minkowski definié las conductas autistas como
disruptivas. En 1943, Kanner publicé el articulo titulado “Alteraciones autisticas de
contacto afectivo”, aplicandolo a nifios con desarrollo socioemocional atipico, donde
hacia la observacion de que los sintomas eran muy similares a los de la
esquizofrenia. La primera publicacion registrada con el término de autismo fue en
1946. 1

Veinte afios posteriores al informe de Kanner, se produjo un gran desacuerdo
sobre el autismo, se sugiri6 el rol de la disfuncion del sistema nervioso central como
el origen del trastorno: los nifios con esta patologia eran propensos a manifestar
retraso en la evolucion del dominio de la mano y reflejos primitivos persistentes, las
diferencias en las manifestaciones clinicas, evolucion e historia familiar permiten
la diferencia del autismo en relacion con otros desérdenes asociados como la
esquizofrenia, desordenes mentales, convulsiones, sindrome del cromosoma X

fragil o esclerosis tuberosa.

En los afios 60 se vinculd por primera vez la etiologia del autismo a una condicion
biologica. En 1977 se publicaron los primeros estudios que relacionaron lesiones
cerebrales y predisposicion genética al autismo.

En 1980, el DSM-III (Diagnostic and Statistical Manual off Mental Discordes), acufié
el término autismo infantil, y en 1987, en la revision de la tercera edicion del DSM,
se cambio el término a trastorno autista. Con la publicacién del DSM IV se afiadio
el término trastorno generalizado del desarrollo no especifico y el término sindrome
de Asperger. Se elaboraron criterios diagnosticos para diferenciar a los pacientes
con autismo tipo Kanner y tipo Asperger, pues esta confusién diagnostica de

términos similares entorpecia la atencion clinica. ®



En 2013 el DSM V eligi6 el término Trastorno del Espectro Autista (TEA), para todos
los que cumplian con los criterios clinicos, independientemente de su gravedad e

impacto en los ambientes social, escolar o familiar. ©
1.2 Definicion

Leo Kanner psiquiatra de la Universidad Norteamericana John Hopkins, agrupo bajo
el término autismo, a nifios con severos problemas de tipo social, comportamiento

y comunicacion.

Actualmente esta definicibn ha presentado cambios sustanciales de acuerdo al
Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales en quinta edicion, el
cual describe al Trastorno del Espectro Autista (TEA) como una combinacion de
alteraciones del neurodesarrollo (trastorno autista, asperger y desintegrativo)
caracterizado por déficits en la comunicacion social, presencia de intereses
restringidos y comportamientos repetitivos, excluyendo a un gran numero de

trastornos asociados al autismo como el sindrome de Red. 35728
1.3 Epidemiologia

La Organizacion Mundial de la Salud en 2017 estimé la prevalencia internacional
del Trastorno del Espectro Autista (TEA) en un 0,76%; sin embargo, esto sélo
representa aproximadamente el 1.6% de la poblacién infantil mundial. Los Centros
para el Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC) en Estados Unidos de
Norteamérica estiman una prevalencia del 1,68%, en 2016 esta se incrementé al
2.5%.

Otros estudios realizados a gran escala en Estados Unidos e Inglaterra revelan una
incidencia del 4.5 por cada 10,000 nacidos vivos, se calcula que los nifios que
muestran conductas parecidas al autismo se situan entre 15 a 20 casos por cada
10.000 nifios. &° La razén en los cambios de la prevalencia de los TEA es motivo

de debate constante.

Algunos autores apuntan a que el Trastorno del Espectro Autista presenta una
incidencia y prevalencia creciente derivado de la metodologia empleada, cambios

de criterio diagnostico o la mayor divulgacion y conocimiento de la sintomatologia

2



entre profesionales y familiares o el desarrollo de mejores métodos de deteccién lo

cual es referido por autores como Fombonne, Charman, Wing y Potter, otros,2008.°

El autismo se puede encontrar en todo el mundo, los calculos de prevalencia para
el autismo varian considerablemente dependiendo del pais desde 2 por cada 10,000
en Alemania, hasta 16 por cada 10,000 en Japoén. Las posibles variaciones de
discrepancia en el indice de prevalencia del TEA pueden ser por la diversidad de

criterios diagndsticos, factores genéticos y/o influencias ambientales. 1°

Es mas frecuente en hombres que en mujeres, con una relacion 4.1, ocurre en todos
los grupos raciales, étnicos y socioecondmicos, pero su diagnostico esta lejos de
ser uniforme en todos estos grupos. En la poblacién caucasica se identifican mas
frecuentemente nifios con TEA que en la poblacion infantil de raza negra o en

hispanos.

Desde 2013, el TEA esta entre las primeras cinco causas de consulta psiquiatrica
infantil. En pocos afios, se ha convertido de ser una anécdota en los informes
oficiales a un problema de salud publica. La prevalencia de este en México antes
de 2013 era de 30 a 116 casos por 10,000 habitantes.

Un estudio realizado en el estado de Guanajuato, México, calculd una prevalencia

menor al 1%, lo que representa casi 400,000mil nifios con este trastorno.

La aplicacion de los criterios actuales (DSM-5) ha modificado la prevalencia del
TEA, por lo cual se requieren estudios actualizados, aplicando escalas
confirmatorias (ADOS, CARS), las cuales presentan una sensibilidad diagnostica

del 93% y una especificidad al 85%. **
1.4 Etiologia

El DSM-5 considera al TEA como un trastorno multifactorial resultante de la
interaccion de factores de riesgo genéticos y ambientales. Se han encontrado
causas genéticas y anomalias cromosémicas en el 10-20% de las personas con
TEA. Los gemelos monocigotos, presentan una tasa de concordancia de 82-92%

para el desarrollo del TEA, en relacién con 1-10% en gemelos dicigéticos. Estudios



poblacionales y familiares sugieren que la estimacién de la tasa de recurrencia en

una misma familia y el antecedente de autismo es aproximadamente el 2.2%. 8

Algunos otros investigadores, evaluaron la contribuciéon de diversos factores
genéticos y factores no genéticos del riesgo de TEA., estimando la heredabilidad en
paises nérdicos como Dinamarca, Finlandia, Suecia y Australia, los resultados del
estudio proporcionaron evidencia de que el mayor riesgo para el desarrollo del

Trastorno del Espectro Autista (TEA) es de origen genético del 64 al 91%. *?

Lo estudiado en relacion a la anatomia cerebral de los nifios autistas ha evidenciado
gue el cerebro es mas largo, en base a lo reportado por Hardan A. y col. Psychiatry,
existe hipoplasia de los |6bulos cerebelosos IV y VI, anomalias en las estructuras
del sistema limbico (amigdalas, hipocampo, cuerpos mamilares, l6bulo frontal,
|6bulo parietal y cuerpo calloso), inmadurez del desarrollo dendritico neuronal en el

area frontal y parietal (areas que intervienen en el procesamiento de la informacion).

8,13,14

Hermanos de sujetos con TEA presentan un riesgo 50 veces mayor de TEA, con
una tasa de recurrencia del 5-8%, estudios gendmicos sugieren enlaces en los
cromosomas 2q, 7qd, 15q y 16p. Patologias como la fenilcetonuria, sindromes de
deficiencia de creatina, deficiencia de adenilosuccinato liasa y trastornos
metabdlicos de la purina se presentan en menos del 5% de las personas con TEA.

15,16

Se ha estudiado e informado de la correlacion entre el gen del patrén de desarrollo
cerebeloso ENGRAILED 2 y el autismo hasta el 40% de los casos. Otros genes
como el UBE3A, los genes del sistema GABA y los transportadores de la serotonina

también se han considerado como factores genéticos para el TEA.

Dentro de los factores ambientales encontramos a los factores de riesgo prenatal
como edad avanzada de los padres, exposicion a teratdogenos (talidomida, acido
valpréico, organofosforados y toxicidad por mercurio), diabetes materna e

infecciones virales y el estado emocional de la madre. 317



1.5 Cuadro Clinico

La sintomatologia puede estar presente a edades muy tempranas entre los 18 a 30
meses de edad, con alteraciones del neurodesarrollo segun la escala de Haizea-

Llevant en el ambito social, cognitivo y motor del nifio de 0 a 5 afios.

El segundo modo de presentacion es el llamado cuadro de regresion del desarrollo
0 regresion autistica, el cual se manifiesta por una pérdida de las habilidades de
comunicacioén, interaccién social y motora previamente adquirida antes de los 36
meses de edad. La regresidon ocurre entre los 12 y 24meses y raramente entre el

segundo y el tercer afo. °

Existen casos en los cuales el reconocimiento de la sintomatologia es dificil,
secundario a que no existe déficit del desarrollo cognitivo y no hay retraso

significativo del lenguaje, en estos casos la edad de deteccion es mas tardia.

Las alteraciones clinicas del Neurodesarrollo que se presentan antes de los 12
meses son: no hace uso de mirada dirigida a personas, no muestra interés por
juegos interactivos para su edad, ausencia de sonrisa social, falta de ansiedad ante

los extrafios a los 9 meses.

Después de los 12 meses: no presenta contacto ocular, no responde a su nombre,
no sefiala cosas, no muestra objetos, presenta respuesta inusual a los estimulos
auditivos (hipersensibilidad), falta de interés a los juegos, no mira hacia donde otros

sefialan, ausencia de imitacién esponténea.

Entre los 18 y los 24 meses: no sefiala con el dedo, dificultad para seguir la mirada
del adulto, retraso del desarrollo del lenguaje comprensivo y expresivo, falta de
juego funcional con juguetes o formas repetitivas ludicas, ausencia de juego
simboalico, falta de interés en otros nifios o hermanos, no muestran objetos, no
acuden al llamado, pocas expresiones para compartir afecto. >181° Las
manifestaciones que hacen sospechar a los padres y maestros de probable TEA en
nifios preescolares es alteraciones en la aparicion del lenguaje, ecolalia, deterioro
en la comunicacion no verbal, tendencia a hablar libremente de temas de su interés

Unicamente, falta de contacto visual, reacciones inusuales a estimulos sensoriales,



con falta de empatia hacia sus iguales y padres, falta de juego imaginativo,
cooperativo o flexible, dificultad para organizarse en un espacio no estructurado,
incapacidad para enfrentarse a cambios inesperados, o0 situaciones no

estructuradas. 2021

En los adolescentes las manifestaciones son mas sutiles, presentan discrepancia
significativa entre la capacidad académica y la inteligencia social, sobre todo en
situaciones no estructuradas, no presentan independencia, falta de integracion al
grupo, asi como a las normas establecidas, rigidez de pensamiento y
comportamiento, preferencia de intereses muy especificos y selectivos, dificultad
para iniciar y mantener relaciones sociales. En los adultos, existe dificultad

intelectual de moderada a severa, rutinas rigidas con resistencia al cambio.

Dentro de las comorbilidades asociadas a TEA se ha detectado la presencia de
epilepsia, depresion, ansiedad, trastorno obsesivo compulsivo, trastorno por déficit
de atencidén con hiperactividad, particularmente comunes en adultos jévenes con
TEA, algunos estudios sugieren que 30-84% de los adultos con TEA podrian tener

alguna forma de enfermedad mental diagnosticable. 522
1.6 Diagndstico.

La Academia de Pediatria ha recomendado la vigilancia permanente del desarrollo
en cada visita de control del nifio sano haciendo énfasis a los 9, 18, 24 y 30 meses
de edad. Las escalas utilizadas para la valoracion del neurodesarrollo en los
controles periodicos de salud, son sensibles a una gama amplia de trastornos del
neurodesarrollo en los primeros dos afos de vida, que pueden mostrar fenotipos

conductuales similares al TEA 23

La evaluacion y busqueda intencionada de indicadores tempranos en nifios es a
través de cribados o pruebas especificas para TEA, la mas validada hasta el
momento es el Modified CHAT o M-CHAT-R (The checklist for autism in toddlers)
gue tiene como proposito discriminar el neurodesarrollo de los nifios con TEA,
puede aplicarse entre los 18-30 meses de edad, presentando una especificidad del
99%, algunos otros instrumentos utilizados son el ADI-R encuesta semiestructurada



gue valora los aspectos centrales del autismo, como socializacion, comunicacion y
restriccion de conductas e intereses, consta de 93 items, Developmental,
dimensional and diagnsotic interviw es una entrevista diseflada para valorar
sintomas de TEA, desde una perspectiva dimensional aplicada a familiares, consta
de 193 items, los cuales abarcan antecedentes demogréficos, familiares, historia

del desarrollo de habilidades motoras del nifio, asi como desarrollo mental. 141924

Los criterios diagndésticos para TAE mas utilizados, tanto en la clinica como en la
investigacion, son los de la Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades
y Problemas Relacionados con la Salud (CIE) y los de la clasificacion de la American
Psychiatric Association (DSM).

La CIE-10 clasifica al autismo dentro de los trastornos generalizados del desarrollo.

El Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-5) presenta
los siguientes criterios para el diagndstico del TEA. 2°

A.- Deficiencia persistente en la comunicacion y en la interaccion social en diversos

contextos, manifestados por lo siguiente:
A.l1.- Deficiencia en la reciprocidad socioemocional.

A.2.- Deficiencia en las conductas comunicativas no verbales utilizadas en la

interaccion social.

A.3.- Déficit en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las relaciones.

B.- Patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento, intereses o actividades:
B.1.- Movimientos, uso de objetos o habla estereotipada o repetitiva:

B.2.- Insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad a rutinas o patrones

permanentes de comportamiento verbal y no verbal:

B.3.- Intereses muy restrictivos y fijos, anormales en cuanto a su intensidad e

interés:

B.4.- Hiperactividad o hipoactividad a los estimulos sensoriales o interés inusual por

los aspectos sensoriales del entorno.



C.- Causan deterioro clinico significativo en el area social, o en otras importantes

para el funcionamiento habitual.

D.- Las alteraciones no se explican mejor por una discapacidad intelectual o por un

retraso global del desarrollo.

La discapacidad intelectual y el TEA se asocian frecuentemente, también debe de

especificarse el nivel de severidad del TEA:
Nivel 1.- necesita ayuda.
Nivel 2.- necesita ayuda notable.

Nivel 3.- necesita ayuda muy notable. 1+.2>2¢

1.7 Tratamiento

El tratamiento del Trastorno del Espectro Autista es multidisciplinario, involucrando
areas como pediatria, neurologia, psicologia, psiquiatria y genética, hasta el
momento no existen tratamientos curativos para el autismo, sin embargo, el manejo

actual se divide en farmacoldgico y psicopedagdgico.

El manejo farmacoldgico se considera en base a las afecciones psiquiétricas o del
neurodesarrollo coexistentes, ya que tiene un papel coadyuvante a corto plazo en

el alivio de los sintomas centrales del TEA.

El uso de Haloperidol es util para disminuir la impulsividad, la agresividad, las
estereotipias y la labilidad emocional, sin embargo, la presencia de efectos
colaterales tempranos y tardios determina su uso por periodos cortos o de manera
intermitente, otros reportes muestran igual eficacia en el uso de la Risperidona, con

menos efectos secundarios por lo que este farmaco es actualmente el mas utilizado.

De igual manera se afirma que existen alteraciones en el metabolismo
serotoninérgico, con elevacion significativa de la concentracion de serotonina, lo
gue ha dado lugar al uso de inhibidores de la recaptura de serotonina como

fluvoxamina y la sertralina con buenos resultados, demostrando disminucion de



los pensamientos repetitivos, conducta ritualista y mal adaptativa, disminucion en la
agresividad, mejoria en el uso de lenguaje y la conducta social, aunque se sefiala

gue el efecto puede ser transitorio. 1126

El manejo psicopedagdgico juega un papel central en el tratamiento, el mas
aceptado actualmente es intensivo y de tipo multimodal, el cual incluye: terapia de
lenguaje, programas de socializacion, estimulacién sensorial multiple (auditiva,

visual, somestésica) y terapia recreativa, etc. ®

La terapia psicosocial es importante para el manejo de comportamientos
adaptativos, comunicacion, habilidades sociales, empleo, calidad de vida y

dificultades de salud mental concomitantes.

La mayoria de las intervenciones psicosociales se llevan a cabo en nifios y jovenes,

hay poca evidencia sobre su eficacia en adultos. %’

El prondstico del nifio (as) y adolescentes con TEA, es reservado en base al déficit
intelectual, alteraciones profundas del lenguaje y conducta, pero también esti
demostrado que un porcentaje importante de pacientes puede mejorar de forma
notable y desarrollar capacidades académicas incluso de nivel universitario hasta

en el 25% de los casos.

Los expertos sefialan como factores asociados a un mejor pronostico la presencia
de algun lenguaje comunicativo antes de los seis afios, presencia de retardo mental
ligero en pruebas de inteligencia no verbal, sexo masculino y la intervencion
psicoterapéutica temprana, de aqui la importancia de realizar el diagndstico
temprano, derivacion y tratamiento oportuno por medicos de primer contacto

(médicos generales, familiares, pediatras). 282°



1.8 Consecuencias emocionales en las madres de hijos con Trastorno del

Espectro Autista.
1.8.1 Definicién de Estrés.

La organizacion mundial de la salud define al estrés como la presencia de
reacciones fisiologicas que alistan al cuerpo humano para la accion. Constituye una
serie de estimulos o alarmas que conducen a una respuesta necesaria para la
supervivencia, la cual puede ser coherente con las demandas o exigencias del
entorno. Cuando esta respuesta natural del organismo es de forma exagerada, se
produce una crisis 0 sobrecarga de tension la cual repercute en el estado de salud
del individuo, provocando la presencia de alteraciones emocionales y biolégicas,
gue impiden el adecuado funcionamiento y desarrollo del organismo con el

consecuente riesgo de enfermar. 3%-32

Diversos estudios refieren que altos niveles de estrés parental influyen en la
competencia de los padres, en el apoyo social y la satisfaccion con el rol y la

responsabilidad hacia los hijos.

Autores como Miller sefiala que los padres de nifios autistas expuestos a niveles
altos de estrés tienden a evaluar las situaciones de manera menos compleja,
originando mayores niveles de impulsividad, lo cual est4 asociado a un uso mas
frecuente de précticas punitivas y correctivas, segun lo reportado por Dpokelundahl,
Dunsterville, Lovejoy. En este sentido el estrés esta relacionado con la potencial
aparicion del maltrato infantil, siendo esto un factor relevante a la hora de evaluar y

analizar la dindmica del funcionamiento familiar. 3031

La revista Americana de Psicologia, describe tres tipos de estrés: a) Estrés agudo,
considerado el mas frecuente, puede manifestarse con diversos sintomas que
incluyen; irritabilidad, dolores de cabeza, dolores musculares, trastornos
estomacales, hipertension, taquicardias, mareo, vértigo, ansiedad y depresion, la
duracion de los cuadros es corta, por o que no causa dafios severos la salud; b)
Estrés agudo-episddico, el cual es repetitivo sin llegar a establecerse como croénico.

Las personas que lo desarrollan son personas melancélicas o pesimistas, ansiosas
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y/o depresivas ademas de ser sumamente hostiles; c¢) Estrés cronico, encierra los
sintomas de los anteriores, pero de manera prolongada, por lo cual tiende a ser
agotador, generando cambios en el individuo lo cual lo hace méas vulnerable a

desarrollar comorbilidades que pudieran llevarlo a desenlaces fatales. 303233
1.8.2 Diagndstico

Los criterios diagnésticos de estrés mas utilizados, en la clinica como en la
investigacion, son los de la Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades
y Problemas Relacionados con la Salud (CIE-10) y los de la clasificacién de la

American Psychiatric Association.

La Clasificacion Internacional de Enfermedades, décima revision (CIE-10), clasifica
al estrés dentro de las reacciones a estrés grave y trastornos de adaptacion con el
codigo F43. 534

1.8.3 Definicion de Depresion

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la depresion es un
trastorno mental frecuente, que se caracteriza por la presencia de tristeza, pérdida
de interés o placer, sentimientos de culpa, falta de autoestima, trastornos del suefio
o del apetito, sensacion de cansancio y falta de concentracion, puede llegar a
hacerse cronica o recurrente y dificultar sensiblemente el desempefio en el trabajo

y la capacidad para afrontar la vida diaria.

La depresioén afecta a mas de 350 millones de personas en el mundo, de los cuales
solo un 25% tiene acceso a tratamiento, una de cada cinco personas llegara a
desarrollar un cuadro depresivo en su vida, la depresion es una de las principales
causas de discapacidad por lo que se ha convertido en un problema importante de
salud publica en México. La depresion se puede iniciar a cualquier edad, aunque su
mayor prevalencia se produce entre los 15 y 45 afos, por lo que tiene un gran
impacto en la educacién, la productividad, el funcionamiento y las relaciones

personales.
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La depresion es un proceso multifactorial cuya probabilidad de desarrollo depende
de un amplio grupo de factores de riesgo personales, sociales, cognitivos, familiares

y genéticos. 37

La prevalencia e incidencia de los trastornos depresivos es mayor en mujeres que
en hombres, comenzando en la adolescencia y manteniéndose en la edad adulta.
Las enfermedades cronicas, tanto fisicas como mentales y la posible asociacién con
el consumo de alcohol y tabaco también son factores de riesgo. También, la

presencia de comorbilidad asociada parece aumentar el riesgo de depresion. 83

Dentro de las circunstancias sociales se ha mencionado el bajo nivel de recursos
econdmicos, las circunstancias laborales (desempleo y baja laboral), el estado civil
(estar soltero, divorciado o viudo) y el estrés cronico parecen relacionarse con una
mayor probabilidad de desarrollar depresion, y también se observa que la
exposicidon a adversidades a lo largo de la vida esta implicada en el comienzo de
trastornos depresivos y ansiosos. ¥’ Los descendientes de pacientes con depresion
constituyen un grupo de riesgo tanto para enfermedades sométicas como para
trastornos mentales. Asi, los familiares de primer grado de pacientes con trastorno
depresivo mayor tienen el doble de posibilidad de presentar depresién que la
poblacion general. Uno de los acercamientos mas frecuentes en la investigacion de
los genes implicados en el desarrollo de la depresién es el analisis del papel de las
monoaminas. De entre todas las variantes genéticas estudiadas, un factor que
podria influir en su desarrollo es la presencia de un polimorfismo del gen que
codifica el transportador de la serotonina, lo que produciria una disminucion del

transporte de este neurotransmisor.

El cuadro clinico se caracteriza por la presencia de manifestaciones como:
agitacion, inquietud, sentimientos de desesperanza, llanto, vacio o tristeza,
arrebatos agresivos, irritabilidad o frustracién, alteraciones del suefio, cambios en
el apetito, sentimientos de culpa, problemas de concentracion y toma de decisiones,
problemas fisicos como cefalea, dolor de espalda, pensamientos suicidas y en

casos graves la muerte.
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La depresion se asocia con una variedad de efectos negativos en los padres de
estos niflos, dentro de los que se ha observado una mala salud fisica, falta de
autocuidado, funcionamiento social limitado y un vinculo de desconexion entre los

nifios con TEA y sus padres. 38

Un estudio realizado por Singer, reportd la presencia de depresion en el 29% de
madres con hijos diagnosticados con discapacidad intelectual (autismo y paralisis
cerebral) en comparaciéon con el 19% observado en madres con hijos sin
discapacidad, ***°el 49.6%de madres iranis con hijos autistas reportaron niveles de
depresion y puntuaciones bajas de calidad de vida relacionada con la salud, de
acuerdo con los resultados de este estudio se estimé que los niveles mas altos de

depresion se presentaron en las madres en comparacion con los padres. 3

Otras publicaciones reportadas en 2019 refieren que la carga depresiva en las
madres de nifios con TEA es alta y la calidad de vida deficiente a pesar de que los

sus hijos acudian a escuelas de educacion especial y contaban con servicio médico.

41

1.8.4 Diagndstico

Los criterios diagnosticos de depresion mas utilizados, en base a la Clasificacion
Internacional de Enfermedades, décima revision clasifica a la depresion mayor en
trastornos del humor o afectivos (F30-F39). La categoria F32 incluye el episodio

depresivo y la F33 la de trastorno depresivo recurrente. 34

En cualquiera de los casos, el episodio depresivo debe tener una duracion de al
menos dos semanas y siempre deben estar presentes como minimo dos de los tres
sintomas tipicos de la depresién: 1) animo depresivo, 2) pérdida de interés y de la

capacidad para disfrutar, 3) aumento de la fatigabilidad. ©
1.8.5 Definicion de Ansiedad

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) se define como el estado
emocional displacentero que se acompafia de alteraciones somaticas y psiquicas,
gue pueden presentarse como una reaccion adaptativa o como un sintoma o

sindrome de diversos padecimientos médicos y psiquiatricos. Se manifiesta por
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reacciones somaticas como aumento de la tension muscular, mareo, sudoracion,
hiperreflexia, alteraciones de la tension arterial, palpitaciones, midriasis, sincope,
taquicardia, parestesias, temblor, molestias digestivas, alteraciones urinarias,
diarrea; las reacciones conductuales, cognoscitivas y afectivas que se presentan
son intranquilidad, inquietud, nerviosismo, preocupacion excesiva Yy
desproporcionada, miedo irracional, ideas catastroficas, deseo de huir, temor a

perder la razon, sensacion de muerte inminente.

La ansiedad produce distorsiones en la percepcion del entorno, interfiriendo con la
capacidad de andlisis y afectando evidentemente la funcionalidad del individuo.

De acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud los problemas de ansiedad
afectan la vida personal, laboral y productiva de méas de 450 millones de personas
en el mundo, la prevalencia mundial es del 18%, la edad de presentacion es bimodal
con inicios tempranos a los 15 afios alcanzado su prevalencia mas alta entre los 25
y 45 afios y afecta mas a las mujeres que a los hombres, es el trastorno mental mas
comun en México y Estados Unidos. En México la prevalencia es del 14.3%. 443

Dentro de las causas que pueden desencadenar ansiedad se encuentran los
factores bioldgicos, estructurales, (alteraciones en los sistemas neurobioldgicos,
anomalias del sistema limbico) factores ambientales y psicosociales. Los factores
mas importantes para la presencia de ansiedad son el genético, antecedentes
personales, eventos estresantes o0 traumaticos, comorbilidad psiquiatrica
(principalmente depresion) y consumo de sustancias como tabaco, alcohol, cafeina

y drogas.

Un nifio con autismo crea ansiedad grave en la familia por muchas razones, incluida
la incertidumbre del diagnéstico, gravedad del trastorno y la falta de cumplimiento
del nifio de las reglas socialmente aceptadas. En una revision realizada por Da Paz
Wallandre, encontraron que algunas de las variables asociadas a la salud de las
madres de hijos con TEA, estan relacionadas con la severidad de los sintomas,

apoyo social recibido, estilos de afrontamiento, resiliencia, entre otros.
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Las madres de infantes Autistas o discapacidad del desarrollo tienden a sufrir
niveles altos de ansiedad, lo cual deteriora su salud mental y sus habilidades de

crianza al menor. #

Investigacion realizada en la Universidad de Nashville (Elisabeth Dynkens)
demostré que las madres con hijos autistas presentan niveles altos de ansiedad que
con ayuda conductual a través de habilidades de afrontamiento disminuye

significativamente el nivel de ansiedad en estas mujeres.
1.8.6 Diagnadstico

Los criterios diagnésticos de ansiedad mas utilizados, en base al CIE-10, clasifica a
la ansiedad con el cédigo F40, F41, F42. La categoria F40 incluye trastornos de

ansiedad fébica y F41, otros trastornos de la ansiedad. 63440
1.9 Definicion de Cuidador

Se define como cuidador a la persona de género masculino o femenino que cuida o
asiste a otra persona con alguna discapacidad sin importar el vinculo de

consanguinidad.

El cuidador principal dedica la mayor parte de su tiempo en atender las necesidades
bésicas y psicosociales de las personas con discapacidad. En la mayoria de los
casos los cuidadores primarios son mujeres debido a la asignacion tradicional de

roles, el cuidador mas frecuente de nifios con trastorno autista es la madre. 46
1.9.1 Colapso del Cuidador

Se define como la respuesta multidimensional de la apreciacién negativa y estrés
percibido, resultado del cuidado de un individuo, usualmente familiar que padece de
alguna condicibn médica incapacitante. Las manifestaciones principales son
agotamiento fisico y psiquico, frustracion, estrés, irritabilidad, ansiedad, depresion,
insomnio, fatiga, sentimiento de culpa y empeoramiento patoldgico preexistente, por

la dificultad de llevar roles y tareas que previamente se tenian. 44

Los factores predisponentes para el colapso del cuidador son los multiples roles que

desarrolla, la falta de capacitacion para los cuidados basicos o primarios de las
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personas discapacitadas, el tiempo de cuidado mayor de 8 horas, la gravedad y
duracion de las enfermedades, los sintomas asociados a la discapacidad y
comportamiento, falta de recursos econdémicos, ausencia o escaso apoyo familiar o

social.

Las repercusiones psicologicas en el cuidador son: aislamiento, soledad,
frustracion, impaciencia, angustia, codependencia, depresién, tristeza, culpa, ira,

enojo, irritabilidad, somatizacion y miedo.

Las repercusiones sociales abarcan falta de apoyo familiar, conflictos familiares y
de pareja, restriccion del tiempo libre, pérdida de interés por otras actividades,
aislamiento, incertidumbre, disfuncion familiar, cargas econdémicas, baja

productividad y ausentismo laboral. 4648

Algunos autores como Pearlin, mencionan que ha sido poco estudiada la relacién
existente entre los problemas de conducta de los nifios autistas y su capacidad de
incrementar los niveles de estrés en los cuidadores, de manera que a mayor
gravedad de la sintomatologia autista mayor sera la gravedad del estrés y por lo

tanto mayor depresion, ansiedad y colapso del cuidador. °
1.10 Redes de Apoyo

Se definen como un sistema familiar y social que constituye una fuente de recursos
materiales, afectivos, psicolégicos y de servicios que se ponen en movimiento para
hacer frente a diversas situaciones de riesgo que se presentan en las familias, no
importando el parentesco de consanguinidad, ya que dentro de estos grupos se
crean lazos de union y apoyo que cobran importancia a lo largo de un proceso de

ayuda mutua con el proposito de mejorar la calidad de vida de los individuos. 5152

El apoyo social es un proceso interactivo donde las necesidades de afecto,
pertenencia, identidad, seguridad, aprobacién y econdmicas del individuo son
satisfechas dentro de la red social. En dichas redes los integrantes mantienen su
identidad, reciben apoyo emocional, ayuda material, servicios, informacion y

adquieren nuevos contactos.
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Las caracteristicas del entorno familiar en términos de nivel sociocultural y
econdémico pueden desempefar un factor importante en este sentido, ya que hay
evidencias de que los padres de nivel sociocultural y econémico bajo tienden a
manifestar niveles mayores de estrés probablemente por la dificultad de acceso a
la informacidn y servicios o para afrontar los costos econémicos de una persona con
discapacidad. Por esta razén son muy importantes las redes de apoyo social, que
puedan atenuar las circunstancias adversas a las que se enfrentan las familias con

hijos autistas.

Existen diferentes tipologias familiares y con esto variables de riesgo familiar,
dentro de las que se encuentran las sociodemogréficas (nivel educativo, estado
laboral, estado civil, salud mental de las madres) y factores relacionados con el
ambiente de la familia (estrés, habilidades de afrontamiento y apoyo percibido por
las madres), la combinacién de ambas variables nos muestra un patrén familiar con
diferentes perfiles de riesgo (alto, moderado y bajo) lo cual es de vital importancia
para el abordaje profesional en combinacion con las redes de apoyo social a las

madres de nifos autistas. 5%
1.11 Ausentismo Laboral

Ausentismo laboral: Alvarez Nebreda lo define como la ausencia de una persona al
trabajo por enfermedad o accidente, aceptada por la empresa o la seguridad social
a la que se pertenece, la cual debe estar debidamente justificada por el médico,
siendo esta la primera causa en mas del 50% de los casos de ausentismo laboral.
La Organizacion Internacional del Trabajo define el ausentismo laboral como la
inasistencia al trabajo por parte de un empleado, por un periodo de uno o mas dias,
guedando excluidos los periodos vacacionales, permisos, huelgas, incapacidades y

privacion de la libertad.

La Organizacion Mundial de la Salud hace alusion a este como la inasistencia por
causa directa o indirecta evitable, tal como la enfermedad sea cual sea su duracion
y caracter, asi como las ausencias injustificadas durante toda o parte de la jornada

laboral y los permisos circunscritos dentro del horario laboral establecido.
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El ausentismo se reconoce como una problematica de salud publica, que presenta
un creciente interés de estudio por su impacto nocivo en la economia, la
competitividad de las empresas y el desarrollo del talento humano que afecta de
forma global la salud mental del trabajador. Las investigaciones sobre el tema a
nivel mundial son de gran relevancia ya que esta problematica se ha incrementado
en un 30% en los ultimos 25 afos, aumentando los costos empresariales en salud,
lo cual interfiere con la productividad y genera desgaste fisico en el recurso humano.
En funcién de las causas médicas, se clasifica en ausentismo legal o involuntario,
teniendo como causa enfermedad, accidente laboral, licencias legales vy
enfermedad profesional, en este €l trabajador continta recibiendo remuneracion, el
segundo tipo se refiere al ausentismo personal o voluntario donde el trabajador no
recibe remuneracion, y comprende permisos particulares, ausencias no autorizadas

y conflictos laborales. %

El ausentismo laboral presenta etiologia multifactorial, los factores mas estudiados
se han dividido en tres grandes grupos, el primero relacionado con los factores
individuales como el estado de salud del empleado (enfermedades
osteomusculares, osteoarticulares, respiratorias, gastrointestinales, infecciosas,

traumatismos, alteraciones del sistema circulatorio, enfermedades mentales y del

comportamiento), siendo estos la primera causa de ausentismo e incapacidad
médica a mediano y largo plazo, por ello es importante generar acciones de
promocion y prevencién dentro de las organizaciones trabajadoras con el propdsito
de sensibilizar a los trabajadores frente a la necesidad de preservar su salud en
bien de ellos mismos y la empresa., el segundo grupo engloba factores
sociodemograficos como la edad, el sexo, bajo nivel de escolaridad y estado civil y
finalmente el tercer grupo habla de los factores propios de la organizacion tales
como sobrecarga de trabajo, cargo desempefiado, insatisfaccion laboral y jornada

laboral. %4

En México la ausencia de los empleados, vinculado a enfermedades, asuntos
personales y vacaciones, resta 40% de la productividad en las empresas del pais,

siendo diciembre el mes con mayor indice de ausentismo, segun encuestas y
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estudios realizados por Kronos Incorporated, en nuestro pais solo el 30% de las
empresas utilizan trabajadores de reemplazo para compensar estas inasistencias
por maternidad, o enfermedades, en Estados Unidos la cifra es del 69% vy en

Europa del 63%, segun el estudio ausentismo global de Kronos.

Un estudio realizado en Latinoamérica reporta que México tiene uno de los indices
mas altos de utilizacién de tiempo extra para cubrir las ausencias, ademas de que
el 78% de las empresas al no contratar personal suplente modifica el trabajo de
otros empleados, lo que se traduce en una sobrecarga laboral en el 67% y estrés
en un 48% para los empleados. >

Los costos del ausentismo laboral en nuestro pais representan el 7.3% del costo de
la nébmina anual para las empresas mexicanas, las causas por las que se dan estas
inasistencias laborales son vacaciones, enfermedad (1 de cada 3), luto y

responsabilidades civiles.

Cifras del INEGI evidenciaron en 2011 que la productividad en México fue del 8.2%
inferior a la registrada en 1990, asi mismo la Organizacion para la Cooperacion y
Desarrollo Econdmico (OCDE) apuntd que, en 2013, México fue uno de los paises
gue trabaja u mayor numero de horas y es uno de los que menos productividad
arroja en comparacion con otros paises como Alemania o Estados Unidos. *°
Independientemente del tipo de ausentismo laboral, este tiene consecuencias
directas tanto para las empresas, como para el trabajador y para el sistema de
seguridad social al que pertenezca el empleado. Las madres con hijos autistas
presentan ausentismo laboral debido a las multiples necesidades de tratamiento

médico y cuidados parentales que requieren estos nifos.
1.12 Instrumento de Medicién para Estrés, Depresion y Ansiedad.

Si bien es cierto que la mayoria de los estudios hablan de la prevalencia del Estrés,
Depresion y Ansiedad de forma individual en los nifios con Trastorno del Espectro
Alutista, sin embargo, hay pocos estudios que hablan de estas consecuencias en

conjunto en las madres y cuidadores de los nifios (as) Autistas.
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Escala DASS

Este instrumento de medicién fue desarrollado en 1995 (Livibond, Livibond), en
Australia, la adaptacion de esta se ha extendido en Estados Unidos en 1998 (Antony
et al, Brown), Canada (Clara Cox y Enns), los paises bajos (Beurns Van Dyck,
Marquenie, Lange y Blonk, 2001), también ha sido traducida y validada en otros
idiomas incluidos el chino, el malayo, el italiano, y espafiol. La consistencia interna
(alfa de Cronbach) de la depresién, ansiedad y estrés son del 0.91, 0.84 y 0.90

respectivamente.

Diversas investigaciones realizadas en Peru, Chile, Venezuela, Portugal, Vietnam,
Italia, Corea, Estados Unidos y Australia han reportado el uso de la Escala DASS

para el tamizaje de las alteraciones emocionales negativas. 5'-54

En México, se realizaron tres investigaciones utilizando como instrumento de
medicion la escala DASS-21, en 2006 (Gurrola Pefia, UNAM), 2014 (Garcia Rivera
en Baja California) y 2018 (Garcia Rivera en Nuevo Leo6n) con resultados
estadisticos aceptables sobre los niveles de estrés, depresion y ansiedad en

personal de salud y estudiantes.

El objetivo de la escala fue incluir el maximo de sintomas esenciales de Estrés,
Depresion y Ansiedad cumpliendo las exigencias psicométricas de una escala de

auto reporte y logrando una discriminacién maxima entre las tres subescalas.

La escala de Depresion evalua disforia, desesperanza, devaluacion de la vida,

autodesprecio, falta de interés/participacion, inercia y anhedonia.

La escala de Ansiedad valora la excitacion autonoma, efectos sobre el aparato

musculoesquelético, ansiedad situacional y la experiencia subjetiva de ansiedad.

La escala de tension es sensible a los niveles de excitacidn cronica no especifica,
evalla la dificultad para relajarse, la excitacidbn nerviosa, a ser facilmente

molestado/agitado, irritable/sobre reactivo e impaciente. ©°

De la escala original DASS-42, se desprende una version simplificada llamada

DASS-21, la cual presenta solo 21 items, divididos en cada subescala (7 items), tipo
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Likert. Los items son valorados mediante una escala de gravedad y frecuencia de 4
puntos, la sumatoria total refleja una puntuaciéon total de 0 a 63 puntos. Cada
pregunta tiene 4 posibles respuestas con una puntuacion de 0, 1, 2 y 3
respectivamente. Sumando la puntuacién de cada subescala nos proporciona un
rango para cada una; escala de tension (items 1,6,8,11,12,14,18), depresion (items
3,5,10,13,16,17, 21), ansiedad (items 2,4,7,9,15,19, 20). Las puntuaciones
obtenidas para tension o estrés: 8-9 estrés leve, 10-12 estrés moderado, 13-16

estrés severo, 17 y mas estrés extremadamente severo.

La puntuacién para depresién: 5-6 depresion leve, 7-10 depresion moderada, 11-13

depresion severa 'y 14 y mas depresion extremadamente severa.

La puntuacion para ansiedad es: 4 ansiedad leve, 5-7 ansiedad moderada, 8-9

ansiedad severa, 10 y mas ansiedad extremadamente severa. °°
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1.2 Planteamiento del problema

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2017) se estima que la incidencia
del Trastorno del Espectro Autista (TEA) a nivel mundial es de 1/ 160 nifios; en
México, en el afio 2016 se realizé un estudio por la Organizacién Autism Speacks
(asociacion estadounidense dedicada a la informacion y concienciacion del
autismo), en el cual la prevalencia encontrada fue de 1 por cada 115 niflos/as con

esta condicion.

Casi el 1% de los nifios de México, tienen autismo, lo que equivale a casi 400,000

nifios/as; situacion que convierte a esta patologia en un problema de salud publica.

9

El TEA, se define como un sindrome conductual que afecta el desarrollo motor y
neuropsicoldgico, altera la interaccidn social, la cognicion y la comunicacién en los
nifos, generando cambios drasticos en la familia para atender las mudltiples
necesidades de desarrollo del niflo mediante un monitoreo muy de cerca. 2. El
diagnéstico de enfermedad cronica en nifios causa ajuste de roles, lo que afecta el
trabajo, los ingresos, las relaciones sociales, familiares, y ocasiona grados variables
de estrés, depresion y ansiedad en el sistema familiar, produciendo alteraciones de
cohesion y adaptabilidad, secundario al comportamiento de un miembro con TEA,
4749 L os mas grandes factores estresantes en la familia con miembros autistas son
la permanencia de la sintomatologia, falta de aceptacion del comportamiento y

carencia de involucramiento de las redes de apoyo.

El distanciamiento social en el que se ve involucrado el cuidador primario conlleva
a una serie de alteraciones psicoldgicas, sociales y econdmicas como el ausentismo
laboral que pueden ocasionar afecciones emocionales que a la larga son
perjudiciales tanto para el cuidador como a la persona con TEA, (54-56) es por ello
gue desde la medicina familiar, es importante identificar el TEA y brindar la
orientacion necesaria para el cuidado, apoyo y tratamiento de la persona
diagnosticada, otros miembros de la familia y especialmente al cuidador primario,
para que tenga la orientacion necesaria, métodos y alternativas para cuidar de si

mismo y a su familiar.
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En México no se encontraron estudios que utilicen la escala DASS-21 para
determinar el impacto de las consecuencias emocionales del TEA (estrés, depresion

y ansiedad) al interior del nacleo familiar.

Investigaciones realizadas en Peru, Chile, Venezuela, Portugal, Vietnam, lItalia,
Corea, Estados Unidos y Australia han reportado el uso de la Escala DASS-21 para
el tamizaje de las alteraciones emocionales negativas, con resultados estadisticos

aceptables. °7%4

Cabe mencionar que no existen estudios realizados en el Instituto Mexicano para la
Atencidn del Autismo y Desordenes del Desarrollo en la ciudad de Toluca,
(IMPAADD), por lo que es un &area de oportunidad para investigar las consecuencias
emocionales que genera el diagnostico de TEA en las madres de nifios en con esa

condicion especial de salud.
Por lo que se realiza la siguiente pregunta:

¢,Cual es el resultado de la escala DASS-21 a madres de hijos autistas en la ciudad

de Toluca, de junio a julio del afio 20217
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1.3 Justificacion.

La aplicacion de la escala DASS-21 favorecerda la identificacion y tratamiento
temprano de las manifestaciones emocionales negativas en madres con hijos
autistas, para prevenir cuadros severos que alteren la adecuada crianza de los

menores con autismo.

A nivel institucional el manejo multidisciplinario oportuno del binomio madre-hijo
autista repercutira en un menor nivel de estrés, depresion y ansiedad, lo cual, daria
como resultado una atencion de calidad a los usuarios y, serviria de referente para
futuras investigaciones para el trabajo de asociaciones dedicadas al manejo

psicoterapéutico y conductual para el Autismo.

A nivel institucional publico y privado, no se cuenta con estudios sobre los niveles
de estrés, depresion y ansiedad en madres con hijos que presentan diagndstico de
TEA.

Se debe incidir desde el primer nivel de atencion con enfoque preventivo en la
busqueda de deficiencias en el neurodesarrollo infantil para integrar el diagndstico
temprano e iniciar un plan de tratamiento y rehabilitacion que disminuya costos

institucionales y el impacto familiar negativo.
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1.4 Objetivos
Objetivo general:

*Evaluar los resultados de la aplicacion la Escala DASS-21 a madres con hijos

autistas, en Toluca de junio a julio del 2021.
Objetivos especificos:

e Evaluar el grupo de edad mas frecuente con hijos autistas, en Toluca de junio
a julio del 2021.

e Analizar el grado de escolaridad en las madres con hijos autistas, en Toluca
de junio a julio del 2021.

e Evaluar el estado civil en las madres estudiadas, en Toluca de junio a julio
del 2021.

e Determinar la religion profesante de las madres estudiadas, en Toluca de
junio a julio del 2021.

e Identificar si las madres estudiadas cuentan con seguridad social, en Toluca
de junio a julio del 2021.

e Estimar el porcentaje de ausentismo laboral en las madres de nifios, con
Trastorno del Espectro Autista, en Toluca de junio a julio del 2021.

e Calcular el grado de depresion en la muestra de estudio, en Toluca de junio
a julio del 2021.

e Determinar el grado de ansiedad en las madres estudiadas, en Toluca de
junio a julio del 2021.

e Estimar el grado de estrés en las madres con hijos autistas, en Toluca de
junio a julio del 2021.
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2.0 Material y Métodos
2.1 Tipo de Estudio
Observacional. Descriptivo. Transversal.

2.2 Disefio de la Investigacion.

Instituto Mexicano para la Atencion del
Autismo y Desordenes del Desarrollo
(IMPAADD)

\

Madres de nifios (as) autistas que acudan
a recibir atencion a IMPAADD

\

Aplicacion de la Escala DASS-21
para Depresion, Ansiedad y Estrés.

v

Recopilacion de informacién

\

Anélisis de resultados

Y

Discusion

y

Conclusiones

2.3 Poblacion, lugar y tiempo.

Madres de hijos autistas que acudan a recibir atencion en el Instituto Mexicano para
la Atencion del Autismo y Desordenes del Desarrollo en la ciudad de Toluca, en el

periodo comprendido de junio a julio del afio 2021.
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2.4 Tipo de muestra.
No probabilistica, por conveniencia.

El estudio se enfocara a 30 madres de nifios y nifias con diagnéstico de trastorno
del espectro autista entre los 3 a los 17 afios que reciban atencion en el Instituto
Mexicano para la Atencion al Autismo y Desodrdenes del Desarrollo (IMPAADD) en

la ciudad de Toluca.
2.5 Criterios de Inclusion.

Madres entre los 15 a 50 afios, cuyos hijos reciban atencién en Instituto Mexicano
para la Atencion al Autismo y Desordenes del Desarrollo en la ciudad de Toluca.

Madres de 15 a 50 afios que sepan leer y escribir.
Madres con hijos diagnosticados con trastorno del espectro autista.
2.6 Criterios de Exclusion.

Madres de nifios que no pertenezcan al Instituto Mexicano para la Atencion al

Autismo y Desordenes del Desarrollo.

Madres de nifios con diagnéstico de Asperger.

Madres de nifios con diagndstico de sindrome de Rett.
2.7 Criterios de Eliminacion.

Encuestas / Cuestionarios mal llenados e ilegibles.

Encuestas / Cuestionarios que sean llenados por padres o abuelos de nifios y nifias

con autismo.

Encuestas /Cuestionarios que no cuenten consentimiento informado firmado.
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2.8 Conceptualizacion de Variables

AUTISMO

ESTRES

AUSCENTISMO LABORAL

DEPRESION

ANSIEDAD

ESCOLARIDAD

EDAD

ESTADO CIVIL

RELIGION

SEGURIDAD SOCIAL

OCUPACION
O TRABAJO

AUSCENTISMO
LABORAL

Dificultad persi: en el d del

Cualitati si

proceso de socializacion, junto con un
patrén ingido de di e

intereses, dentro de lo cual se incluyen
restricciones sensoriales.
Estado de cansancio mental, provocado

por la { ia de un i to

superior a lo normal, provocando

trastornos fisicos y mentales

Dicotémica

Cualitativa

ordinal

Faltas de i ia a una Cuantitativa
laboral iaoi ia. i
Trastorno mental izado por Cualitat
tristeza, perdida del interés o placer, Ordinal
sentimientos de culpa, falta de
autoestima, trastornos del suefio,
apetito, sensaciéon de cansancio y falta
de concentracion.
Estado ional displ que se C

de i i y Ordinal
psiquicos
Numero de afios estudiado y grado Cualitativa

Nominal

escolar obtenido

Lapso de tiempo transcurrido desde el

Cuantitativa

hasta el ii o periodo Ordinaria
que se estima de la existencia de una
persona
Situacion de las p fisicas, Cualitati
determinada por sus relaciones Nominal
familiares provenientes del matrimonio o
del parentesco que establece ciertos
derechos y obligaciones.
Conjt de i igi Cualitativa

de P i
de oracién o sacrificio, propias de un
grupo de individuos y su relacién con
una divinidad.
P ion proporci a un individ Cualitat
para gl y i el a
los servicios de salud en caso de
enfermedad, vejez, invalidez,
desempleo, o pérdida del sostén de la
familia, accidentes de trabajo
Actividad que realiza Cualitativa
Nominal
Dicotémica

Numero de inasistencia al trabajo por Cuantitativa
parte de un empleado, de forma directa Ordinaria

o indirecta.

No

Escala DASS-21

Leve

Moderado

Severo
Extremadamente severo
Enfermedad

Accidente

Vacaciones

Hijos enfermos

Hijos con discapacidad
Tramites personales
Escala DASS-21

Leve

Moderado

Severo
Extremadamente severo

Escala DASS-21
Leve

Moderado
Severo
Extremadamente severo
Primaria
Secundaria
Bachillerato
Carrera técnica
Licenciatura
Especialidad
Maestria
Doctorado
15a20

21a24

25a29

30a34

35a44

45a54

55y mas
Soltera

Casada
Unién libre
Divorciada

Catélica
Cristiana
Protestante
Mormona
Evangélica
Otras

IMSS
ISSSTE
ISSEMYM
OTRA
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2.9 Método de recoleccidon de datos.

El protocolo de investigacién se dara a conocer al responsable legal del Instituto
Mexicano para la Atencion del Autismo y Desérdenes del Desarrollo en la ciudad de
Toluca, una vez que este haya sido aprobado por el comité de ética del Hospital
Materno Infantil del Instituto de Seguridad Social del Estado de México y Municipios
(ISSEMyM).

Se realizaran las encuestas via correo electronico y/o presenciales en el Instituto
Mexicano para la Atencion del Autismo y Desérdenes del Desarrollo en la ciudad de
Toluca, dependiendo del color del seméaforo epidemiolégico vigente al momento de
la aplicacion, con intervalos de tiempo de 20 minutos entre cada uno por cuestiones
de seguridad sanitaria por la pandemia, enviando via electrénica un formato a las
participantes o dando un formato por escrito el cual esta constituido por lo siguiente:
un consentimiento informado, que debera estar firmado para poder participar en el
estudio, un cuestionario sociodemografico o ficha de identificacion y la escala
DASS-21

La informacion obtenida se vaciara al programa estadistico SPPSS versién 11.
2.10 Procesamiento y Analisis de datos.

Terminada la fase de captura de datos con los formularios y en cuanto los datos de
la investigacion estén disponibles, se procederd a realizar el analisis de la
informacion a través, del programa Estadistico de Ciencias Sociales (SPPSS

version 11)
2.11. Consideraciones éticas.

Se tomard la Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial de Principios
Eticos para las investigaciones médicas en seres humanos, adoptada por la 18a
Asamblea Médica Mundial, Helsinki, Finlandia, junio 1964, y enmendada por la
29a Asamblea Médica Mundial, Tokio, Japén, Octubre 1975, 35a Asamblea Médica
Mundial, Venecia, Italia, octubre 1983, 412 Asamblea Médica Mundial, Hong Kong,

Septiembre1989, 48a Asamblea General, Somerset West, Sudéfrica, octubre 1996
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y la 52a Asamblea General, Edimburgo, Escocia, octubre 2000. Nota de clarificacién

sobre el paragrafo 29 anadida por la Asamblea General, Washington 2002.

El propdsito principal de la investigacion meédica en seres humanos es comprender
las causas, evolucion y efectos de las enfermedades y mejorar las intervenciones
preventivas, diagnésticas y terapéuticas (métodos, procedimientos y tratamientos).
Incluso, las mejores intervenciones probadas deben ser evaluadas continuamente
a través de la investigacion para que sean seguras, eficaces, efectivas, accesibles

y de calidad.

Se seguirdn las disposiciones de la Ley general de salud en materia de
investigacion, la cual establece en el articulo 13 que en toda investigacion en la que
el ser humano sea sujeto de estudio, deberé prevalecer el criterio del respeto a su
dignidad, la proteccion de sus derechos y el bienestar; el articulo 16 establece la
proteccion a la privacidad del individuo sujeto de investigacion, identificandose solo
cuando los resultados lo requieran y éste lo autorice, asi como en el articulo 17, en
el que la Investigacion sin riesgo lleva a cabo estudios que emplean técnicas y
métodos de investigacion documental retrospectivos y aquéllos en los que no se
realiza ninguna intervencibn o modificacion intencionada en las variables
fisiologicas, psicoldgicas y sociales de los individuos que participan en el estudio,
entre los que se consideran: cuestionarios, entrevistas, revision de expedientes
clinicos y otros, en los que no se le identifique ni se traten aspectos sensitivos de

su conducta. e

La informacion relacionada con este estudio serd estrictamente confidencial,
garantizando a los participantes que en ningdn momento se hara evidente su
identidad, y que en todo momento los resultados obtenidos se presentaran en

bloque de forma general.

La investigacién seguird los principios y normas éticas correspondientes, la
participacion sera totalmente voluntaria y confidencial, las participantes, autorizaran

su colaboracién mediante la firma de un consentimiento informado.
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El proyecto se sometera al comité de ética del Hospital Materno Infantil del Instituto
de Seguridad Social del Estado de México y Municipios (ISSEMyM) para su
aprobacion.

2.12 Organizacion.

Recursos humanos:

Asesor Especialista en Medicina Familiar Dra. Berenice Hernandez Miranda.
Denia Eréndira Vilchis Pérez, Residente de Medicina Familiar.

Recursos Materiales:

Se requeriran USB, computadoras, programa office, programa Estadistico de

Ciencias Sociales (SPPSS version 11).
Recursos financieros:

Corren a cargo del autor del presente trabajo.
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3. Resultados

Con respecto al nivel educativo de las madres que tienen uno o mas hijos autistas,
el 86.7% que participaron en el estudio, tienen en proporcidon mas o menos igual el
grado de licenciatura y/o posgrado que va de maestria a doctorado, solo el 6.6 %

tiene en la misma proporcion estudios de nivel bésico y medio superior.

Cuadro 1. Nivel de escolaridad en las madres estudiadas.

Nivel de escolaridad Frecuencia Porcentaje
Secundaria 1 3.3
Preparatoria 1 3.3
Carrera técnica 2 6.7
Licenciatura 14 46.7
Maestria, Especialidad, 12 40.0
Doctorado
Total 30 100.0

En el estudio observamos que el 63.3% de las madres esta casada y el 36.7% viven

en otra condicion poco favorable para la vida y cuidado de los hijos.

Cuadro 2. Estado civil de las madres estudiadas

Estado civil Frecuencia Porcentaje
Soltera 4 13.3
Unién Libre 2 6.7
Casada 19 63.3
Divorciada 5 16.7
TOTAL 30 100.0
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Con respecto a la ocupacion, la mayor frecuencia esta representada por 18 madres

(60,0%) que desempeifian diversas actividades profesionales en el servicio publico,

privado y docencia; un grupo de 12 madres (40.0%) realizan actividades de tipo

técnico, comercio y labores propias del hogar.

TERAPEUTA
SERVIDOR PUBLICO
PEMEX

MEDICO
INFORMATICA
EMPRESARIA
EMPLEADA
DOCENTE
COMERCIANTE
OFTALMOLOGO
AUDITORA
AMA DE CASA'
0.0 20 40 6.0 80

100 120 140 160 180

En relacion con la seguridad social, el 73.3% de las madres encuestadas si tiene

esa prestacién asociada a su actividad laboral, solo el 26.7% no tiene ese beneficio

por no ser asalariadas.

Sl 22 733
NO 8 26.7
TOTAL 30 100.0
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El Instituto Mexicano del Seguro Social, es el principal proveedor de servicios de
salud y otras prestaciones al 43% de las madres encuestadas, sin embargo, la
atencién de sus hijos no esta a cargo de las instituciones de seguridad social.

IMSS 13 43.3
ISSTE 6 20.0
ISSEMYM 6 20.0
OTRA 5 16.7
TOTAL 30 100.0

En cuanto a dias laborados, el 66.7% de las madres trabaja 5 dias continuos
utilizando dos horas de traslado y 8 horas laborables, lo cual complica la

comunicacién y la interaccion con sus hijos que requieren de cuidados especiales.

5 DIAS 20 66.7
7 DIAS 3 10.0
3 DIAS 1 3.3
FINES DE 6 20.0
SEMANA Y

FESTIVOS

TOTAL 30 100.0
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En relacion a numero de hijos-mujer con autismo de las madres participantes del
estudio, 28 de ellas (93.3%) tiene solo un hijo y 2 (6.7%) tienen hijos gemelos,

ambos con la misma condicion.

Cuadro 6. Numero de hijos con Autismo en la familia.
HIJOS CON Frecuencia Porcentaje
DIAGNOSTICO DE
AUTISMO
Uno 28 93.3
Dos 2 6.7
Total 30 100.0

La mayor frecuencia de ausencia laboral la representan 11 mujeres (36.7%)
teniendo como causa principal, hijos con discapacidad que requieren cuidados y

atencion diferente. otra causa frecuente fue la enfermedad personal (17.7%).

Cuadro 7. Causas de Ausentismo laboral en las
madres estudiadas.
Ausentismo
Laboral Frecuencia Porcentaje
ENFERMEDAD 5 16.7
VACACIONES 5 16.7
HIJOS 5
16.7
ENFERMOS
HIJOS CON 11
36.7
DISCAPACIDAD
TRAMITES 4
13.3
PERSONALES
TOTAL 30 100.0
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El 33% de las mujeres participantes manifestaron haber tenido una falta de
asistencia a su trabajo por dar cuidados y atencién a un hijo con autismo, enfermo

por alguna causa diferente al autismo.

Uno 10 33.3
Dos 5 16.7
Tres 6 20.0
5y mas 9 30.0
Total 30 100.0

En el estudio se encontré que el 56.6% de las mujeres manifestaron estrés de
severo a extremadamente severo; el 43.3 % expuso experimentar estrés de
moderado a leve, en ambos grupos se refleja la necesidad de ayuda especializada

para evitar el deterioro personal y su impacto en la familia.

GRAFICA 2. GRADO DE ESTRES EN MADRES CON HIJOS AUTISTAS

MODERADA SEVERA EXTREMADAMENTE SEVERA

M Frecuencia [ Porcentaje
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El 56.7% de las mujeres participantes revelaron signos leves de depresion como
tristeza, perdida de interés, fatiga, sin embargo, un 20% manifestd sintomas
extremadamente severos, en ambos grupos es necesario reforzar autoestima para

evitar un deterioro mas grave.

GRAFICA 3. GRADO DE DEPRESION EN MADRES CON HIJOS AUTISTAS

LEVE MODERADA SEVERA EXTREMADAMENTE SEVERA

W Frecuencia M Porcentaje

Se encontré6 que 18 madres participantes en el estudio (60.0%) manifestaron
sintomas de ansiedad severa a extremadamente severa como miedo, enfado
extremo y baja autoestima lo cual impacta de forma negativa en la calidad de la

relacion con los hijos autistas.

GRAFICA 4. GRADO DE ANSIEDAD EN MADRES CON HIJOS AUTISTAS

LEVE MODERADA SEVERA EXTREMADAMENTE
SEVERA

W Frecuencia W Porcentaje
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En la relacion de edad y estrés, se observa que mujeres entre los 35 y 49 afios
manifestaron mayor grado de estrés, asociado probablemente a la presién laboral
desintegracion familiar, necesidad y requerimientos de los hijos y la poca o nula

oferta de servicios de apoyo y rehabilitacion en el sistema nacional de salud.

GraficA 5. Relacion entre el grupo de edad mas afectado y grado de estrés
observado en las mujeres estudiadas

20 A 24 AROS 30432 Aflos 35439 AROS 20 A 43 AfCS 45 A 49 AROS 50Y MAS

B=ve M MODERADO severo WM ExTREmaDAMENTESEVERC I TOTAL

En el estudio se observa que el estado depresivo de las participantes es mas

frecuente y leve entre los 35y los 49 afios.

GraficA 6. Relacion entre el grupo de edad mas afectado y grado de Depresion
observado en las mujeres estudiadas

I 2
1 sl [ | . B

Mleye M moderada severa M extred ente servera
20 A 24 ANOS 30 A 38 ANOS 35 A 39 ANCS 40 A &2 ANOS 45 A 49 ANOS S0 Y MAS
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El estado de ansiedad de las mujeres participantes fue mas evidente entre los 35y
49 afios y la condicion de extremadamente severa en 11 casos que representan el

36.6% de las participantes.

GraficA 7. Relacion entre el grupo de edad mas afectado y
grado de ansiedad observAdo en las mujeres estudiadas.

T WTeve il?n'oder'a'aé | RsEy W exiremadamente servera
20 A 24 ANOS 30 A 34 ANOS 35 A 39 ANOS 40 A 44 ANOS 45 A 49 ANOS 50'Y MAS

Del total de madres participantes, el 93.3% tiene un hijo con autismo y solo el 6.3%
tiene dos hijos en condicion de salud similar (gemelos).

La edad actual de la mayoria de las madres oscila entre los 35 y 49 afios.
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15 a 19 afios 0 0 0
20 a 24 afios 1 0 1
25 a 29 afios 0 0 0
30 a 34 afios 1 0 1
35 a 39 afios 8 0 8
40 a 44 afios 9 0 9
45 a 49 afios 7 2 9
50 y mas 2 0 2
Total 28 2 30

Con relacion al grado de escolaridad de madres con hijos autistas, se encontré que

el total de ellas tiene algun grado de escolaridad, predominando los grados de

licenciatura, maestria, especialidad y doctorado en el 93.3%. El 6.7% poseen un

grado menor.

GRFAFICA 8. RELACION ENTRE EL NUMERO DE HIJOS CON AUTISMO Y ESCOLARIDAD

il S M

LICENCIATURA
CARRERA TECNICA
PREPARATORIA

DE LA MADRE

MUNO MDOS
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4. Discusioén

El presente trabajo tiene como propdsito demostrar el grado de estrés, depresion,
ansiedad y ausentismo laboral en las madres de nifios y nifias con trastorno del
espectro autista que reciben atencién y cuidados en el Instituto Mexicano para la
Atenciéon del Autismo y Desordenes del Desarrollo (IMPADD) en la ciudad de
Toluca; problema de salud publica con poco estudio e investigacidon en el pais,
afectando a 1 de cada 115 nifios en México; 1 de cada 60 nifios en Estado Unidos
de Norteamérica; y segun la Organizacién Mundial de la salud 1 de cada 160 nifios
en el mundo, lo cual ha sido reportado por Lampert-Grassi Maria del Pilar 2018;
Guizar Sanchez Boletin UNAM 2020.

En el estudio la edad de las madres al momento de la entrevista oscila entre los 15
y 49 afios y la de sus hijos entre los 3y 15 afios, similar a la de otros estudios (Pozo,

Sarria, Méndez, Psicothema 2006).

La asociacion de edad, estrés, depresion y ansiedad muestra que las madres entre
el rango de edad de 35 y 49 afios manifestaron mayor grado de estrés, ligado
probablemente al tipo , grado de desarrollo psicomotriz y conductual de sus hijos, la
incomprensioén del problema en pareja, la consecuente desintegracion familiar en
algunas familias, la presion laboral, necesidades y requerimientos de los hijos y la
poca o nula oferta de servicios de atencion y rehabilitacion en el sistema nacional
de salud (Bafia Castro 2015).

Asi mismo las madres cursan con un estado depresivo severo influido por la lenta
evolucion de la salud de nifio o nifia autista, situacion laboral, ingresos o falta de
redes de apoyo. El estado de ansiedad de las madres participantes se encontrd en
4 de cada 10. Del total de madres participantes, la mayoria, 28 de ellas, (93.3%)
tiene un hijo con autismo y, solo 2, el 6.3% tiene dos hijos en condicion de salud
similar. Si bien, el nivel educativo de las madres participantes es alto, su resiliencia
no ha dado la fortaleza suficiente para afrontar la situacion llevandolas a grados
variables de estrés, depresion y ansiedad que no favorecen la interaccion con sus
hijos y la vision futura de ellos (Carmen Marifio Pefia, Tutora: Paloma Braza Lloret;

Universidad de Cadiz. Andalucia, Espafia.) Es importante considerar que en la

41



poblacion objeto de estudio (23%), no tiene una relacion estable de pareja, apoyo
econdémico y familiar, 1o que, contribuye a un mayor grado de estrés, depresion y
ansiedad por tener que afrontar la situacion con sus propios recursos, los cuales,
en la mayoria de los casos son insuficientes para sufragar el elevado gasto en
instituciones privadas que implica la atencién especial del nifio 0 nifia autista, este
es un patron comun en sociedades en desarrollo como la nuestra, sin embargo, el
hecho de estar casada no es una garantia de estabilidad y apoyo total de la pareja
pues la interaccion con el nifio o nifia autista implica actitudes de competencia,
complacientes o restrictivas (CIT-Santiago)l, (Dababnah & Parish, 2015;
Universidad de Chile2. Lee, 2013; Ooi, Ong, Jacob & Khan, 2016; Whitmore, 2016;
Bonis & Sawin, 2016.)
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5. Conclusiones

Se cumplio el objetivo de estudio, sin embargo, se tiene como limitacion el tamafio
de la muestra, pero no existe este tipo de investigacion en el Instituto Mexicano para
la Atencién del Autismo y Desordenes del Desarrollo de la ciudad de Toluca, asi
como en el Instituto de Seguridad Social del Estado de México y Municipios
(ISSEMYM), lo qué puede dar pauta para una oportuna deteccion y control de casos
en el primer nivel de atencién a la salud.

Es importante sefalar que la edad de madre es un factor clave en la vida de nifios
con autismo, pues entre mas jévenes mayor dificultad para comprender, entender y

poder interactuar con los hijos.

Por otra parte, se identificé que el nivel de escolaridad observado, es un indicador
favorable que contribuye a la mejor compresion y manejo de los hijos en su

desarrollo social.

El estado civil de la madre es un valor social que influye en la seguridad y respaldo
de los hijos en su desarrollo psicosocial y sobre todo en nifios con alguna limitacién
como el autismo ya que su comportamiento y necesidades personales, educativas
y otras requieren de apoyo constante. Sin embargo, ese respaldo se ve afectado
por la amenaza de la desintegracion familiar, los recursos econémicos insuficientes,
la presion laboral, las necesidades y requerimientos de los hijos y la poca o nula

oferta de servicios de apoyo y rehabilitacion en el sistema nacional de salud.

La aplicacion de la escala DASS-21 permitid identificar la presencia de
manifestaciones relacionadas al estrés, lo cual nos ayuda a orientar la consulta con
especialistas de trastornos de la conducta, sin embargo, en el Instituto Mexicano
para la Atencién del Autismo y Desordenes del Desarrollo, solo se da atencién y
cuidados a los nifios en situacion especial, dejando abierta una brecha poco

favorable para lograr una interaccion efectiva entre padres e hijos.
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En el grupo de estudio segun niveles de estrés, ansiedad y depresion expresado
gueda la evidencia y necesidad de ayuda especializada para reforzar la autoestima,
evitar un deterioro mental grave en las madres y mejorar la calidad de vida familiar.
Las condiciones de estrés, depresion y ansiedad de severa a extremadamente
severa se asocian con la falta de resiliencia al diagndéstico y manejo del TEA como
familia, derivado de que las expectativas de los padres hacia los hijos son totalmente
diferentes a las que se establecen cuando existe un hijo con TEA, son nifios con
condiciones diferentes los cuales siempre requieren vigilancia estricta por los padres
desde la nifiez hasta la etapa adulta y vejez, a pesar de que el objetivo del manejo
psicoterapéutico es ensefarles conductas de vida independiente, siempre existira
el temor en el ndcleo familiar de que una sociedad que no esta preparada para ser
empética con los nifios (as) con TEA y su familia los lastime, humille o excluya por
no cumplir con las reglas sociales y de comportamiento estipuladas en una
sociedad, aunado a esto es importante sefialar que los costos en la atencion de
estos niflos en instituciones privadas (médica, de rehabilitacion, psicoldgica,
psiquiatrica asi como de inclusién escolar) son muy altos, factor estresor importante
para las madres de este estudio.

Si bien, la mayoria de las madres tiene un empleo (86.3%) esta situacion las
presiona para conservar el puesto de trabajo como fuente de ingresos indispensable
para costear la atencion de los hijos y les aleja de ellos entre 8 y 10 horas, 5 y hasta
7 dias por semana, lo cual, complica la interaccion con sus hijos, quedando al
cuidado de terapeutas, familiares o terceros, asi mismo las relaciones sociales y el
esparcimiento se ven afectados ante la no integracién esperada de los hijos con

otros nifios sin afecciéon del desarrollo.

El Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), el Instituto de Seguridad y Servicios
Sociales de los Trabajadores al Servicio del Estado (ISSSTE) y el Instituto de
Seguridad Social del Estado de México y Municipios (ISSEMYM) son los principales
proveedores de servicios de salud y otras prestaciones (73%), sin embargo, no son
un elemento de gran ayuda por no contar con servicios especializados para
atencion, capacitacion y rehabilitacion de hijos y la familia y, en caso de existir, son

incompatibles con su horario de trabajo.
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Cabe mencionar que en la ciudad de Toluca existen 2 centros de rehabilitacion y
educacion especial publicos (CREE Y CEREE) y aunque la mayoria de las madres
participantes tienen seguridad social, la atencién en estos centros es gratuitay dan
servicios a poblacion sin ningun tipo de seguridad social, sin embargo la atencién
de los nifios en estos centros esta sujeta a largos tiempos de espera para citas,
debido a las gran demanda de nifios y adultos con enfermedades neuroldgicas,
psiquiatricas, etc., dichas instituciones no cuenta con estancia para tener a los nifios
entre 5y 7 horas diarias tiempo en el que las madres de los nifios con TEA trabajan,

motivo por el cual acuden a instituciones particulares para la atencién de sus hijos.

Por otra parte, la composicion familiar es reducida a uno, maximo 2 hijos por el
temor a que se repita el patron genético. La ausencia laboral de las madres no
siempre esta asociada a necesidades de atencién y cuidados del hijo o hija autista,
pues las crisis de estrés, ansiedad, depresién y otras enfermedades agudas o
cronicas, son causa frecuente de demanda de servicio de salud e incapacidad

laboral en el grupo de estudio.

Es necesario abrir varias lineas de investigacion que aborden el diagndstico
situacional de las familias con hijos autistas, y no solo direccionar los esfuerzos al

diagnéstico y atencion de los hijos.

Formular proyectos de formacion de padres mediante terapia cognitivo-conductual
individualizada para el manejo de los desencadenantes del estrés, ansiedad y
depresion fomentando el aprendizaje de habilidades y técnicas de afrontamiento
para el control del estrés.

Las relaciones sociales o de amistad de las madres y padres se deben estimular
para que las redes de apoyo (familia o amigos) sean capaces de entender la
situacidon que viven, otra linea de investigacion involucraria la aplicaciéon de la
escala DASS-21 a los padres y hermanos, para la estimacién de los niveles de
estrés, ansiedad y depresién, ya que generalmente no son los cuidadores
principales en la mayoria de los casos, pero forman parte del sistema familiar,

subsistema conyugal y filial, los cuales requieren de igual manera atencion.
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Es necesario implementar alternativas de atencién psicoldgica, psiquiatrica,
nutricional y de actividad fisica para mejorar las condiciones de salud y relaciones
familiares, asi como la capacidad de respuesta ante el estresor principal en estas

madres y familias de nifios con TEA.
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7. Anexos

7.1 Tabla de puntuacion para escala DASS-21.

Depresion Ansiedad Estrés

5-6 puntos, depresién | 4 puntos ansiedad leve 8-9 puntos, estrés leve

leve
7-10 puntos, de | 5-7 puntos, ansiedad | 10-12 estrés moderado
depresion moderada moderada

severa severa

11-13 puntos depresion | 8-9 puntos ansiedad | 13-16 estrés severo

14 o mas depresion |10 o mas ansiedad |17

0 mas estrés

extremadamente severa extremadamente severa extremadamente severo

7.2 CUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO:

1.- ,Qué edad tienes?

a) 15 a 19 afios b) 20 a 24 ainos
d) 30 a 34 afios e) 35 a 39 afios
g) 45 a 49 afos h) 50 y mas

2.- ¢ Cudl es tu escolaridad?

a) Primaria b) Secundaria c) Preparatoria

e) Licenciatura f) Maestria, Especialidad, Doctorado.
3.- ¢ Cual es tu estado civil?

a) Soltera b) Union libre c) Casada
4.- ;Cudl es tu religion?

a) catolica b) cristiana c) evangélica

e) protestante f) Otra

5.- ¢ Cual es tu ocupacion?

c) 25 a 29 afnos
f) 40 a 44 afnos

d) carrera técnica

d) Divorciada

d) mormona
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6.- ¢, Cual es tu profesion?

7.- ¢ Trabajas?

a) Si b) No

8.- ¢ Cuentas con seguridad social?

a) Si b) No

9.- ¢, Cual es tu seguridad social?

a) IMSS b) ISSSTE c) ISSEMYM

e) OTRA

10.- ¢ Cuantos dias a la semana trabajas:

a) 5 dias a la semana b) 7 dias a la semana

c) 3 dias a la semana d) fines de semana y dias festivos

11.- ¢ Cuantos hijos tienes?

a) Uno b) Dos c) Tres d) Cuatro
12.- ¢ Cuantos de tus hijos tienen diagnostico se Autismo?

a) Uno b) Dos c) Tres

13.- ¢ Cual ha sido el motivo mas frecuente por el que te ausentas de tu trabajo?

a) Enfermedad b) Accidentes c) Vacaciones

d) Hijos enfermos e) Hijos con discapacidad f) Tramites
personales

14.- ¢ Cuantos dias has faltado a tu trabajo por cuidar a tu hijo(a) con Autismo?

a) Uno b) Dos c) Tres d) 5y méas

7.3 Escala DASS-21 simplificada

Por favor lea las siguientes afirmaciones y coloque un circulo alrededor de un
nuamero (0,1,2,3) que indica en que grado le ha ocurrido a usted esta afirmacion
durante la dltima semana.

La escala de calificacién es la siguiente.
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0.- No me ha ocurrido
1.- Me ha ocurrido un poco, o durante parte del tiempo

2.- Me ha ocurrido bastante, o durante una buena parte del tiempo
3.- Me ha ocurrido mucho, o la mayor parte del tiempo

1.-Me ha costado mucho descargar la tension 0 (1 |23
2.-Me di cuenta que tenia la boca seca 0 (1 |23
3.-No podia sentir ningdn sentimiento positivo 0o (1 |23
4.-Se me hizo dificil respirar 0 (1 |23
5.- Se me hizo dificil tomar la iniciativa para hacer cosas 0 (1 |23
6.- Reaccioné exageradamente en ciertas circunstancias 0 (1 |23
7.- Senti que mis mafios temblaban 0o (1 |23
8.- He sentido que estaba gastando una gran cantidad de 0 (1 |23

energia

9.- Estaba preocupado por situaciones en las cuales podia 0 (1 |23
tener panico, o en las que podria hacer el ridiculo

10.- He sentido que no habia nada que me ilusionara 0 (1 |23
11.- Me he sentido inquieto 0 |1 |23
12.- Se me hizo dificil relajarme 0 (1 |23
13.- Me senti triste y deprimido 0o (1 |23
14.- No tolere nada que no permitiera continuar con lo que 0 (1 |23
estaba haciendo

15.- Senti que estaba a punto del panico 0o (1 |23
16.- No me puedo entusiasmar por nada 0 (1 |23
17 .- Senti que valia muy poco como persona 0 (1 |23
18.- He tendido a sentirme enfadado con facilidad 0 |1 (2|3
19.-Senti los latidos de mi corazon a pesar de no haber 0o (1 |23
hecho ningln esfuerzo fisico

20.- Tuve meido sin razén 0 |1 (2|3

21.- Senti que la vida no tenia ningun sentido 0 (1 |23




7.4 Consentimiento informado para participar en un estudio de investigacion

médica.

Titulo del protocolo: Aplicacién de la Escala DASS-21 a madres con hijos
autistas, en Toluca, de junio ajulio del afio 2021.

Investigador principal: M.C. Denia Eréndira Vilchis Pérez.

Sede donde se realizara el estudio: Instituto Mexicano Instituto Mexicano para la
Atencién del Autismo y Desordenes del Desarrollo en la ciudad de Toluca.

A usted se le esta invitando a participar en este estudio de investigacion médica.
Antes de decidir si participa o no, debe conocer y comprender cada uno de los
siguientes apartados. Este proceso se conoce como consentimiento informado.
Siéntase con absoluta libertad para preguntar sobre cualquier aspecto que le ayude
a aclarar sus dudas al respecto. Una vez que haya comprendido el estudio y si usted

desea participar, entonces se le pedira que firme esta forma de consentimiento.

JUSTIFICACION DEL ESTUDIO.

Se plantea la realizacion de este estudio aplicar la Escala DASS-21 a madres con
hijos autistas, en Toluca, de junio a julio del afio 2021, con el fin de determinar las
consecuencias emocionales y laborales que genera esta patologia.

OBJETIVO DEL ESTUDIO.

A usted se le estd invitando a participar en un estudio de investigacion que tiene
como objetivo la aplicacion de la escala DASS-21 a madres con hijos autistas, en
Toluca, de junio a julio del afio 2021.

PROCEDIMIENTOS DEL ESTUDIO.

En caso de aceptar participar en el estudio se le pedira firmar un consentimiento
informado y posteriormente completar una encuesta, lo que tomara
aproximadamente entre 10 a 15 minutos de su tiempo. Ayudando de esta forma al
investigador con la meta del estudio antes informada.

ACLARACIONES.

Su decision de participar en el estudio es completamente voluntaria.

No habra ninguna consecuencia desfavorable para usted, en caso de no aceptar la

invitacion.
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La informacién obtenida en este estudio sera estrictamente confidencial y no se
usara para ningun otro propésito fuera de los de esta investigacion.

Sus respuestas al cuestionario seran codificadas usando un ndamero de
identificacién y por lo tanto permaneceran anénimas.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier
momento durante su participacion en el.

Si algunas de las preguntas durante la entrevista le parecen incomodas, tiene usted
el derecho de hacérselo saber al investigador o de no responderlas, asi como de
contactare con el investigador a la siguiente direccion electronico
deniavilchis@gmail.com y/o nimero telefonico 7223500313 para atender con gusto
sus dudas y sugerencias.

De antemano le agradecemos su participacion.

He leido y comprendido la informacion anterior y mis preguntas han sido
respondidas de manera satisfactoria. He sido informado y entiendo que los datos
obtenidos en el estudio pueden ser publicados o difundidos con fines cientificos.

Convengo en participar en este estudio de investigacion.

Nombre y Firma del participante

Firma de testigo 1 Firma de testigo 2
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CRONOGRAMA

2019 2020 2021
MARZO JUNIO SEPTIEMBRE| DICIEMBRE MARZO JUNIO SEPTIEMBRE| DICIEMBRE MARZO MAYD Jiuo
PLAMEACION DEL FROYECTO MAYO AGOSTO NOVIEMBRE FEBRERO MAYO AGOSTO |NOVIEMEBRE| FEBRERO ABRIL JUNIO AGOSTO
ELABORACIGN DEL MARCO
TEORICO X X X X
MATERIAL Y METIODOS X X X
REGISTRO Y AUTORIZACION DEL
PROYECTO X
EIECUCION DEL PROYECTO X
RECOLECCION DE DATOS X
ALMACENAMIENTO DE DATOS X
ANALISIS DE DATOS Y
DESCRIPCION DE RESULTADOS X
DISCUSIGN DE RESULTADOS X
INTEGRACION Y REVISION FINAL X
AUTORIZACIONES X
IMPRESION DEL TRABAJO FINAL X
ENVIOY SOLICITUD DE
TITULACION X
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f—f R issemym AEX
ed ESTADO DE MEXICO

“2021, Ao de la Consumacion de la Independencia y la Grandeza de Moexico”

JEFATURA DE INVESTIGACION DEL HOSPITAL MATERNO INFANTIL
MEMORANDUM 203F 39103 JIHMI/028/2021

TOLUCA, MEXICO
JUNIO 29 DE 2021

DRA. MARTHA BERENICE HERNANDEZ MIRANDA
DIRECTORA DE TESIS
PRESENTE:

Por este medio, hago de su conocimiento que el comité de Etica en Investigacion y el Comité
de Investigacién ha aprobado el protocolo titulado “APLICACION DE DASS-21 A MADRES
CON HIJOS AUTISTAS, EN TOLUCA, DE JUNIO-JULIO DE 2021", con No de registro 13-
2021,

Le recordamos que el registro tiene vigencia de 1 afo y tendra que mostrar su avance
semestral,

Sin otro particular por el momento, les envio un cordial saludo.

ATENTAMENTE

TURA DE EHaENANTA
MONIC&N&E MARTIN DE SARO

JEFA DE INVESTIGACION- "~/ 1/ "
HOSPITAL MATERNO INFANTIL |
v _ 3moz)

c.0.p, Comnseculive

MDMS/atm*

INSTITUTO DE SEGURIDAD SOCIAL DEL ESTADO DE MEXICO Y MUNICIPIO!
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