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RESUMEN 

 
Antecedentes. Los hermanos son una fuente importante de apoyo a nivel emocional y 

representan una de las primeras fuentes de interacción social para los niños que puede verse 

condicionada cuando uno de sus integrantes presenta algún tipo de discapacidad. Los 

hermanos de los niños con diagnóstico de TEA, son más propensos a tener algún tipo de 

psicopatología relacionada directamente a la convivencia con el paciente con TEA y afectar su 

calidad de vida, sin embargo, la mayor parte del tiempo no son evaluados. La evaluación y 

detección oportuna de psicopatología en hermanos de niños diagnosticados con TEA nos 

permitirá mejorar la calidad de vida de estos niños, además de otorgar tratamiento específico 

temprano y las estrategias conductuales para reducir la carga de la enfermedad. Objetivo. 

Detectar la presencia de psicopatología y alteración en la calidad de vida en los hermanos de 

pacientes con TEA en un hospital psiquiátrico infantil de México. Material y métodos. Se 

reclutaron a pacientes con diagnóstico de trastorno del espectro autista, quienes contaran con 

hermanos de edades entre 6 y 17 años, a quienes se les aplicó la escala de calidad de vida 

PEDS-Q y el CBCL para detección de psicopatología. Para el análisis de los datos se realizó 

un análisis de correlación de Spearman. Resultados. La muestra de estudio estuvo 

conformada por 34 niños y adolescentes, hermanos de pacientes con diagnóstico de 

Trastorno del espectro autista. De los cuales el 61.26% (n=21) pertenece al género femenino 

y el 38.23% (n= 13) al género masculino. La edad media de los participantes fue de 9.85 años 

(DE 3.57). Conclusiones. No se encontró una correlación significativa entre la gravedad del 

autismo y la calidad de vida de los hermanos (p >0.001). Se encontró predominio de síntomas 

clínicos internalizados (52.64%) sobre los externalizados (17.64%). Los tipos de 

psicopatología más frecuente que se encontraron en rango clínico según el CBCL fueron los 

síntomas depresivos (26.47%) y los síntomas somáticos (14.70%). La media de puntaje mayor 

en la escala de calidad de vida en participantes del sexo femenino a la edad de 7 años y en el 

sexo masculino a los 15 años. En cuanto a la media del puntaje menor se encontró en el sexo 

femenino a los 15 años y en el sexo masculino a los 12 años. 

 
 
Términos MeSH: “autismo”, “hermanos”, “Calidad de vida”, “Psicopatología”. 
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INTRODUCCIÓN  

 
El trastorno del espectro autista (TEA) es un trastorno complejo del desarrollo caracterizado 

por déficits de inicio temprano en la comunicación social, las interacciones recíprocas, la 

presencia de un comportamiento estereotipado restringido y respuestas sensoriales atípicas.  

La familia de estos pacientes siempre va a ser el principal y más permanente apoyo para el 

individuo, de su actuación van a depender muchas de las expectativas, posibilidades y 

bienestar de la persona.  

Cuando un miembro de la familia o más presentan dificultades en la socialización y la 

comunicación y pocas o nulas iniciativas de interacción con los demás, muy en específico 

cuando hay un Trastorno del Espectro del Autismo (TEA), las oportunidades fortalecer lazos 

de hermandad se ven restringidas. Además, los padres en la mayoría de las veces cuando 

llega a casa un niño con necesidades especiales, las cosas cambian ya que la atención y los 

cuidados de los padres pueden volcarse completamente al paciente con TEA y los otros niños 

pueden comenzar a sentirse dejados de lado. Erróneamente suele pensarse que los 

hermanos con un desarrollo típico tienen más recursos para valerse por sí mismos, situación 

que puede generar en ellos un sentimiento de abandono, la situación se vuelve complicada, 

ya que no comprenden lo que le pasa a su hermano y porqué sus papás deben dedicarle más 

tiempo y atención, de esto, puede derivarse inicialmente una situación de celos, y facilitar 

desde ese momento la aparición de psicopatología. 

Los hermanos de los niños con diagnóstico de TEA, son más propensos a ser retraídos y a 

tener deficientes habilidades sociales, que los hermanos de los niños que no tienen trastorno, 

también les va mal social y emocionalmente. 

La identificación oportuna y temprana de psicopatología en hermanos de niños diagnosticados 

con TEA nos permitirá mejorar la calidad de vida de estos niños, además del tratamiento 

específico y las estrategias conductuales tempranas para reducir la carga de la enfermedad. 

Por todo esto es muy importante que los niños y adolescentes hermanos de pacientes con 

TEA se evalúen con instrumentos y entrevistas de diagnóstico de psicopatología para evaluar 

la posible comorbilidad y si en el momento ha sido afectada su calidad de vida asociado a la 

enfermedad del paciente con TEA.  
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MARCO TEÓRICO  
 
Trastornos del espectro autista 
 
Leo Kanner en el año 1943, describió el trastorno autista (TA), ahora denominado trastorno en 

el espectro autista (TEA) o trastorno generalizado del desarrollo (TGD). Ambos términos 

resultan intercambiables y se usará TEA, que se define como una disarmonía generalizada en 

el desarrollo de las funciones cognitivas superiores e independiente del potencial intelectual 

inicial. Estos niños presentan dificultades cualitativas en áreas de lenguaje y comunicación 

social y un rango de intereses restringido y repetitivo. Estas dificultades se inician antes de los 

30 meses y no se deben a enfermedades progresivas, trastornos epilépticos, déficit sensorial, 

cognitivos globales o deprivación afectiva o social. El término trastorno en el espectro autista 

(TEA) incluye trastorno autista (TA), Síndrome de Asperger (SA) y trastornos perturbadores 

del desarrollo no especificados (TPDNE) 1. 

 

Hermanos de pacientes con autismo y su relación 

 

La relación entre hermanos es un vínculo natural y significativo que puede llegar a convertirse 

en uno de los lazos afectivos de mayor duración para muchas personas. Es una relación 

marcada por características propias: los hermanos son una fuente importante de apoyo a nivel 

emocional, ejercen muchas veces como modelos de identificación y representan una de las 

primeras fuentes de interacción social para los niños. Sin duda, es una relación con 

características singulares y de gran importancia que puede verse condicionada cuando uno de 

sus integrantes presenta algún tipo de discapacidad 2. 

Además, parece existir consenso a la hora de defender que las reacciones que los hermanos 

manifiestan pueden ser muy variables y que están influidas por distintos factores que se 

lograron sintetizar en tres tipos diferentes: las características de las personas con del 

diagnóstico de autismo las características del hermano/a y las características del contexto 

familiar que les rodea3. Los Trastornos del Espectro Autista presentan determinadas 

características prototípicas tales como dificultades importantes en la interacción social, 

limitaciones en la comunicación y en el lenguaje o presencia de algunos patrones 

estereotipados o repetitivos de conducta (rabietas, estereotipias motoras o autoagresiones). 
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Es lógico suponer, ante estas circunstancias, que la relación de los hermanos se vea 

condicionada en muchas ocasiones como al interactuar para jugar o compartir cosas, al 

comunicarse o bien a la hora de expresar afecto 4. 

Aunque hay evidencia de algunas tendencias generales en las relaciones entre hermanos 

cuando un niño se está desarrollando normalmente y el otro tiene una discapacidad, los 

hallazgos son mixtos. Investigaciones más optimistas citan que los niños entre 6 y 15 años 

califican positivamente sus relaciones con sus hermanos 5. En este estudio no se observaron 

diferencias en las valoraciones realizadas por los niños con un hermano en el espectro autista 

y las realizadas por los niños con un hermano con síndrome de Down. Otros investigadores 

han informado experiencias menos positivas para los hermanos de niños con TEA que para 

los jóvenes con otras discapacidades del desarrollo. En otro estudio realizado encontraron 

que, en comparación con los hermanos de personas con síndrome de Down, las relaciones 

entre los niños con autismo y sus hermanos se caracterizaron por una menor intimidad, 

comportamiento prosocial y crianza. Tales relaciones no íntimas también se han evidenciado 

en hermanos de niños con discapacidades del desarrollo en general y pueden resultar de la 

calidad y cantidad atípicas de las interacciones sociales 6. Según se informa, los niños con 

autismo y sus hermanos pasan menos tiempo juntos que los hermanos de niños con síndrome 

de Down o los hermanos en una muestra normativa. Además, el tiempo que pasan juntos no 

es cualitativamente comparable a las interacciones entre hermanos típicos. Los niños con TEA 

con frecuencia no responden a las interacciones sociales, o pueden responder de una manera 

atípica que es difícil de interpretar para un hermano 7. Tener un hermano con autismo puede 

tener efectos variables en diferentes niños, una gran cantidad de investigaciones ha informado 

sobre los efectos positivos o ausentes de la presencia de un niño con autismo en la 

adaptación de un hermano. Macks y Reeve describen un autoconcepto mejorado en estos 

hermanos en comparación con los hermanos de niños típicos, que incluía opiniones positivas 

sobre el comportamiento, la inteligencia, el rendimiento académico y la ansiedad de los 

propios hermanos. La capacidad de un niño para adaptarse con éxito puede verse moderada 

por su acceso al apoyo social y por la gravedad del autismo del hermano 8. También ha habido 

algunos efectos negativos documentados de tener un hermano en el espectro del autismo. En 

las medidas de problemas de comportamiento y comportamiento prosocial, las madres de 

niños con autismo reportaron más resultados negativos para sus hijos con desarrollo típico 
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que las madres de hermanos típicos. También se han observado resultados de adaptación 

deficientes en comparación con los hermanos de niños con otras alteraciones del desarrollo 9. 

La presencia de un hermano con autismo también puede estar asociada con un mayor riesgo 

de conductas de internalización, como depresión y ansiedad. Un factor que puede afectar la 

adaptación de los hermanos es el nivel de discapacidad del niño con TEA. La investigación 

cualitativa sugiere que los hermanos con un desarrollo típico perciben los problemas de 

comportamiento, como la agresión y el mal comportamiento de sus hermanos con TEA, como 

problemáticos y vergonzosos en su vida diaria 10. De hecho, se ha encontrado que la 

gravedad de los síntomas y los problemas de comportamiento en el niño con TEA se asocian 

positivamente con las dificultades de adaptación en los hermanos con un desarrollo típico, 

tanto al mismo tiempo como a lo largo del tiempo 11. 

La mayoría de los niños y adolescentes no entienden la complejidad del TEA. Algunos padres 

intentarán educar a sus hijos o “excusar” por error las malas conductas del niño con TEA bajo 

el pretexto de los síntomas. En respuesta, los hermanos pueden resentirse con el niño con 

TEA por recibir más atención de los padres o por “salirse con la suya” 12.  

Si bien algunos estudios han encontrado impactos positivos en los hermanos que no tienen 

TEA, como aumentar la autocomprensión o desarrollar comportamientos prosociales13, 

también se ha encontrado aumento en trastornos internalizados como soledad, sentimientos 

de vergüenza, depresión, problemas de atención, malas interacciones con los compañeros y 

ansiedad 14. Además, ciertos problemas de comportamiento asociados con los TEA (p. ej., 

agresión o arrebatos de mal genio) pueden causar emociones negativas y dañar la relación 

entre los hermanos 15.  

El aumento en la tasa de diagnóstico de trastornos del espectro autista hace que sea esencial 

que los médicos obtengan información sobre su impacto en las familias, incluidos los 

hermanos.  

 
 
Calidad de vida 
 
El concepto de calidad de vida ha pasado de ser considerado una noción sensibilizadora, 

hacia las personas como eje central de los esfuerzos, a convertirse en un constructo social 

que guía las prácticas profesionales en los programas, la evaluación de resultados y la mejora 
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continua de la calidad. El concepto sirve para medir eso que llamamos “la buena vida”, y se 

define como un estado deseado de bienestar personal compuesto por varias dimensiones 

centrales que están influenciadas por factores personales y ambientales. Estas dimensiones 

centrales son iguales para todas las personas, pero pueden variar individualmente en la 

importancia y valor que se les atribuye. La evaluación de las dimensiones está basada en 

indicadores que son sensibles a la cultura y al contexto en que se aplica 15. Una persona 

puede tener calidad de vida cuando sus necesidades personales están satisfechas y tiene la 

oportunidad de enriquecer su vida en las principales áreas de actividad vital para cualquier 

persona. La calidad de vida tiene componentes subjetivos y objetivos que se pueden medir, y 

se entiende hoy, avalado por múltiples investigaciones, desde un enfoque multidimensional de 

las ocho dimensiones siguientes: bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar 

material, desarrollo personal, bienestar físico, autodeterminación, inclusión 16. Los estudios 

ratifican el modelo de ocho dimensiones propuesto como el más cabal, el cual consiste en 

alguna medida en la búsqueda de tres aspectos principales por parte de la persona: 

independencia, participación social y bienestar. 

La aplicación del concepto de calidad de vida, se da en los distintos planos del sistema social 

que afectan a nuestra calidad de vida, y que son: a. Microsistema, o contexto social inmediato, 

como la familia, hogar, grupo de iguales y lugar de trabajo, que afecta directamente a la vida 

de la persona. b. Mesosistema, o vecindario, comunidad, agencias de servicios y 

organizaciones, que afecta directamente al funcionamiento del microsistema. c. Macrosistema, 

o los patrones culturales más amplios, tendencias socio-políticas, sistemas económicos y 

otros factores relacionados con la sociedad, que afectan directamente a nuestros valores, 

creencias y al significado de palabras y conceptos 17. 

 
Psicopatología 
 
La psicopatología se puede definir como la ciencia que investiga, enseña y se orienta hacia la 

comprensión de la mente humana; se enfoca principalmente al estudio de su desviación y/o 

anormalidad. Por lo tanto, su objeto de estudio es el funcionamiento mental y las conductas 

del ser humano en su amplio rango de variabilidad: desde la normalidad hasta la patología; sin 

que se tenga definida la línea de separación 18. 

El ser humano, por naturaleza, se forma normas de conducta, tanto a nivel colectivo como 
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individual. Por lo tanto, el principio de “anormalidad” ha existido desde tiempos ancestrales. 

Bajo este concepto, se postulan estándares de normatividad conductual establecidos por los 

diferentes grupos sociales, de acuerdo con su contexto cultural e histórico, principalmente. Del 

mismo modo se definen características o rasgos que rebasan la normalidad como conductas 

anormales, trastornos o patologías. Éstas son el foco de atención de la psicopatología 19.  

Surgieron diversos modelos que siguieron principalmente dos visiones generales: una biógena 

y una psicógena. La primera se refiere a que la causa proviene de un deterioro orgánico: la 

falla en algún órgano interno es la causa de la anormalidad conductual; la segunda, se refiere 

a que el trastorno es producto de un proceso interno, inmaterial, formado por la historia de 

vida de cada individuo, a la que sólo se puede tener acceso por medio de la externalización 

verbal o conductual del paciente. Diversas corrientes de pensamiento filosófico se han 

dedicado a indagar de manera especulativa sobre la causa de estos fenómenos mentales. Sin 

embargo, sólo en el pasado siglo se comenzaron a establecer modelos más precisos sobre el 

origen de los padecimientos mentales. 

 

Clasificación y diagnóstico en psicopatología 

 

El médico francés Philippe Pinel (1745-1826), fue el primero en presentar un intento de 

clasificación basado en observaciones clínicas. Incluía únicamente cinco formas básicas de 

trastorno mental: melancolía, manía sin delusiones (ilusiones), manía con delusiones, 

demencia e idiocia. Estas categorías constituyen el primero de una serie de intentos que se 

prolongarían hasta la actualidad; de hecho, el DSM 4 es la prolongación de estos trabajos. 

Varios autores persiguieron el mismo objetivo: describir y clasificar los trastornos mentales, 

compartiendo, incluso, el método clínico-descriptivo. Esto sucedió principalmente en Francia. 

Existe un gran número de criterios de sistemas clasificatorios y de diagnóstico para los 

distintos grupos de trastornos tomados de manera individual. Esto es lógico si se piensa en 

los distintos modelos para abordar cada patología. Los sistemas clasificatorios generales más 

aceptados en las últimas dos décadas han sido: el Research Diagnostic Criteria (RDS), los 

International Clasification of Disease (ICD) y los Diagnostic and Statistical Manual of Mental 

Disorders (DSM) 20. 
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA  
 
El concepto de calidad de vida en las personas con autismo y sus familias cada vez cobra 

mayor relevancia, tal es el caso de países desarrollados que han incluido este como un factor 

a evaluar dentro del tratamiento integral de dichos trastornos.  Es bien conocido que el tener 

un hermano con autismo puede impactar significativamente en términos de calidad de vida, 

aunado a un incremento en el riesgo de padecer disfunción psicosocial y trastornos 

psiquiátricos entre los hermanos.  

La mayor parte de la investigación psicosocial y psiquiátrica con relación a calidad de vida en 

trastornos del neurodesarrollo, particularmente los trastornos del espectro autista, permanece 

enfocada en los pacientes y sus padres, con una clara carencia del enfoque en los hermanos.  

Pregunta de investigación: 

¿Existe una alteración en la calidad de vida y aumento de psicopatología en hermanos de 

pacientes con diagnóstico de trastorno del espectro autista? 

 
 

JUSTIFICACIÓN  
 
En la actualidad las investigaciones para tratamiento, diagnóstico para TEA son amplios y 

variados, sin embargo, incluso en la actualidad, no se han incluido en el país investigaciones 

que incluyan a los hermanos de los pacientes diagnosticados con TEA, aun teniendo 

conocimiento de que alrededor de la enfermedad existen diversos ajustes dentro de la familia 

que pueden facilitar la aparición de psicopatología en los hermanos de estos pacientes por 

diversas causas, provocando una alteración directamente en la calidad de vida 14,15. 

Existe evidencia de un desarrollo social y comunicativo atípico en algunos hermanos de niños 

con TEA durante la infancia. Durante la niñez y la adolescencia, los hermanos describen 

aspectos tanto positivos como negativos de su relación entre hermanos y existe alguna 

evidencia de que los hermanos de niños con TEA pueden tener un mayor riesgo de tener 

problemas de adaptación social y conductual. La limitada investigación sobre la edad adulta 

sugiere que la falta de cercanía en la relación entre hermanos y las dificultades sociales y 

emocionales pueden continuar hasta la edad adulta 21,22. 

La detección oportuna de trastornos psiquiátricos asociados a los hermanos de pacientes con 
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diagnóstico del TEA debería ser una preocupación importante para los expertos en el área de 

la salud mental, ya que actualmente existe un gran énfasis en el diagnóstico precoz de TEA y 

la provisión de programas de intervención conductual intensiva temprana, pero en los 

hermanos de éstos pacientes aún hay falta de investigación sobre la aparición de 

psicopatología y la afectación en calidad de vida 22,23,24,25. 

El resultado de este estudio será de gran ayuda para evaluar la existencia de psicopatología y 

que tipo es el más común, además de la afectación en la calidad de vida dependiendo del 

grado de autismo en el hermano con TEA, siendo beneficioso para enfatizar el abordaje 

temprano y oportuno en estos niños, evitando problemas más graves de salud mental en un 

futuro, además de que se abrirán puertas para nuevas investigaciones en esta población.  

 

 
HIPÓTESIS 

 
La presencia de un hermano con autismo puede estar asociada a un mayor riesgo de 

aparición de psicopatología, relacionándose directamente la gravedad de los síntomas y los 

problemas de comportamiento del niño con TEA en los hermanos con un desarrollo típico, 

afectando directamente la calidad de vida de éstos.                                                                                                                                                                                                                                                                

 
 
 
 

OBJETIVO GENERAL Y ESPECÍFICOS 

 
OBJETIVOS 

Objetivo general 

Detectar la presencia de psicopatología y alteración en la calidad de vida en los hermanos de 

pacientes con TEA en un hospital psiquiátrico infantil de México.  

Objetivos específicos 

1. Describir las características sociodemográficas de la muestra. 

2. Describir la presencia de síndromes internalizados o externalizados en los hermanos 

de los pacientes con diagnóstico confirmado de TEA. 

3. Establecer la correlación entre el grado de autismo y la calidad de vida del hermano (no 

autista)  
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4. Describir la calidad de vida de los hermanos de los pacientes con diagnóstico 

confirmado de TEA, al estratificar por edad y sexo.  

 
 

MATERIAL Y MÉTODOS 
 

Tipo de diseño: 

Estudio descriptivo, no experimental, transversal. 

 

Muestra:  

Se reclutaron a 35 niños y adolescentes de 6 a 17 años, hombres y mujeres, los cuales son 

hermanos de pacientes con diagnóstico de trastorno del espectro autista que acuden al 

servicio de consulta externa a la clínica de desarrollo y neuropediatría del Hospital Psiquiátrico 

Infantil “Dr. Juan. N Navarro”. 

 

Criterios de inclusión 

1. Niños y adolescentes hombres y mujeres en edades de 6 a 17 años. 

2. Contar con estatificación del grado de autismo (del hermano con TEA). 

3. Cohabitar durante un lapso mínimo de 4 horas al día, durante al menos 6 meses. 

4. Cohabitar con al menos uno de los padres biológicos. 

5. Firma de consentimiento y asentimiento informado. (Anexo 1 y 2) 

 

Criterios de Exclusión 

1. Diagnóstico de enfermedad neuropsiquiátrica.  

2. No encontrarse escolarizado al momento de la evaluación. 

3. Padecer enfermedad que condicione discapacidad física (motora, auditiva o visual) o 

cualquiera que genere impacto per sé en la calidad de vida.  

 

Criterios de Eliminación 

1. Participantes que no completen la evaluación por cualquier motivo. 

 
 
 



14 

 

Tabla 1. Descripción de variables 
 

Variable Definición Conceptual Definición 
Operacional 

Tipo Medida 

Edad Tiempo que ha vivido una 
persona contando desde su 
nacimiento. 

Número de 
años que tiene 
el niño al 
momento de la 
aplicación de 
la encuesta. 

Independiente 
Discreta 

6-17 años 

Sexo Variable biológica y 
genética que divide a los 
seres humanos en mujeres 
y hombres 

a) Masculino 
b) Femenino 

Independiente 
Nominal 
Dicotómica 

Femenino 
Masculino 

Grado 
escolar 

Tiempo que ha acudido a 
una educación escolar 

Nivel escolar 
en que se 
encuentra 

Independiente 
Ordinal 

Primaria 
Secundaria 
Preparatoria 

Grado de 
Autismo 
(hermano) 

Está determinado por el 
grado de ayuda que la 
persona requiere para poder 
desempeñarse en el hogar, 
la escuela y en los demás 
contextos vitales 

Resultado 
obtenido en la 
Escala de 
autismo infantil 
(CARS)  
 

Independiente 
Ordinal 

Moderado 
Severo 

Presencia  
de 
psicopatolo-
gía 

Es aquella referencia 
específica a un signo o 
síntoma que se puede 
encontrar formando parte de 
un trastorno psiquiátrico. 

Perfil 
identificado 
mediante el 
CBCL 

Dependiente 
Ordinal 

Normal 
Límite 
Clínico 

Calidad de 
vida 

Percepción individual de su 
situación en la vida, 
considerando su contexto 
de la cultura y sistemas de 
valores en los que viven y 
en relación con sus 
objetivos, expectativas, 
estándares y 
preocupaciones; la cual se 
ve afectada de manera 
compleja por la salud física, 
el estado psicológico, las 
creencias personales, las 
relaciones sociales y su 
relación con las 
características más 
destacadas de su entorno 

Resultado 
obtenido en el 
Peds-QL 

Dependiente 
Cuantitativa 
 
 
 
 

0-100 
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Procedimiento 

Este estudio se deriva del proyecto original “detección de psicopatología y evaluación de la 

calidad de vida en hermanos de pacientes con trastornos del espectro autista tratados en un 

hospital psiquiátrico infantil de la Ciudad de México”, a cargo del Dr. Michel Gutiérrez 

Ceniceros, el cual fue debidamente aprobado por el comité de investigación y el Comité de 

Ética en investigación del Hospital Psiquiátrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro” (Anexos 3 y 4). El 

proyecto fue registrado en la División de Investigación con el número II1/01/0220. De igual 

forma el proyecto actual fue aprobado por los mismos comités con el número de registro 

II1/01/0220/Ta (Anexos 5 y 6). 

Se tomó una muestra de 34 niños de 6 a 17 años hermanos de niños con diagnóstico de 

trastorno del espectro autista que cumplieron con los criterios de inclusión y que los padres 

brinden su consentimiento informado, así como el asentimiento informado de los participantes.  

La evaluación de los candidatos será realizada de la siguiente forma: 

Cita 1: Explicación del proyecto y firma del consentimiento y asentimiento informado. 

Aplicación de cuestionario Child Behavior Checklist (CBCL) y Calidad de vida (Peds-QL) 

acorde al grupo de edad.  

Cita 2: Se informará a los padres el resultado de la evaluación, y en los casos que amerite se 

iniciará un seguimiento o intervención al menor. 

La evaluación se llevará a cabo en áreas de la clínica de neuropediatría en días y horarios 

previamente acordados con los padres, considerando y privilegiando aquellos que permitan un 

mejor desempeño del menor durante las evaluaciones. En dichas intervenciones intervendrá 

psiquiatra infantil y neurólogo pediatra.  

 

Figura 1. Diagrama de flujo 

 

 

 

 

 

 

 

 

Entrevista inicial con los padres y el paciente 

Firma de consentimiento y asentimiento informado 

Aplicación de CBCL y Peds-QL 

Análisis de datos 
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Tabla 2. Cronograma de actividades  
 

 

 

ACTIVIDAD 

MESES 2021-2022 

Oct 

21 

Nov 

21 

Dic 

21 

Mar 

22 

Abr 

22 

May 

22 

Jun 

22 

Elaboración de Protocolo        

Aprobación por Comités        

Capacitación CBCL        

Recolección de la 

muestra 

       

Análisis de resultados        

Elaboración de informe 

final 

       

Entrega de tesis        

 

 

INSTRUMENTOS DE MEDICIÓN 

 

1. Child Behavior Checklist, CBCL (Anexo 7) 

-Autores, Idioma original y año de publicación:  

   Desarrollada por Thomas M. Achenbach en 1992, originalmente en idioma inglés 

   Fue validada para población mexicana por Albores en 1996 

-Descripción: 

Fue desarrollada con la finalidad de facilitar la evaluación entre los profesionales de la 

escuela, la salud mental, la medicina y los servicios sociales que se ocupan del 

comportamiento desadaptativo en niños, adolescentes y adultos jóvenes; es una de las 

herramientas estandarizadas más utilizadas para la evaluación de problemas emocionales 

y comportamientos mal adaptativos. El cuidador primario contesta las preguntas donde se 

evalúan síntomas internalizados (ansiedad, depresión y sobre control, por ejemplo) y 
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externalizados (agresividad, hiperactividad, pobre control de impulsos, por ejemplo); 

además de otras áreas como retraimiento social, quejas somáticas, ansiedad/depresión, 

problemas sociales, problemas en el pensamiento, problemas en la atención, 

comportamiento agresivo y comportamiento delictivo. Se ha corroborado la confiabilidad de 

la CBCL con el diagnóstico psicológico real (28), así como sus traducciones al español (29,30) 

y su posterior validación en población mexicana (31). El CBCL consta de 113 preguntas, 

calificadas en una escala de Likert de tres puntos (0=ausente, 1=ocurre a veces, 2=ocurre 

con frecuencia), se aplica a cuidadores de niños y adolescentes de 6 a 18 años de edad. 

Auto administrado o administrado por un médico  

-Forma de administración: 

Es un instrumento que debe ser aplicado por personal médico o autoaplicable. 

Se requieren aproximadamente de 10 a 20 minutos para llevarse a cabo. 

-Interpretación: 

Los resultados se obtienen a través del ASEBA Software desarrollado por el auto de la 

escala, donde se capturan los datos obtenidos en las escalas y este nos arroja un resultado 

por medio de 5 gráficas con resultado de puntaje crudo, T score y percentil y un informe 

final. 

-Propiedades psicométricas: 

En su versión para población mexicana el coeficiente alfa de Cronbach fue de 0.95 para 

problemas totales, 0.89 para síntomas internalizados y 0.91 para externalizados. 

 

2. Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediátrica, Pediatric Quality of Life Inventory, 

Peds QL (Anexo 8) 

    -Autores, Idioma original y año de publicación:  

Desarrollado por James W.Varni y colaboradores en 199-2001(32), originalmente en idioma 

inglés.  

Validado para población mexicana por Villaruel y Gómez en 2010. 

    -Descripción: 
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Es un instrumento genérico de evaluación de calidad de vida pediátrica que cuenta además 

con módulos específicos para varias enfermedades crónicas y situaciones clínicas tales 

como asma, artritis, dolor. Está dirigido tanto a niños portadores de enfermedades crónicas 

como a niños sanos. 

El Módulo Genérico del Peds QL investiga cuatro áreas o dimensiones de la CVRS del 

niño: Funcionamiento Físico, Bienestar Emocional, Funcionamiento Social, Funcionamiento 

Escolar, los cuales constan de 23 ítems en total y utilizando para ello preguntas referidas al 

último mes que se responden mediante una escala de Likert de cinco puntos. 

El Peds QL cuenta con cuatro versiones para el niño o adolescente de acuerdo a su edad. 

Para los niños entre 5 y 18 años existe una versión para ser completada por el niño y otra 

para ser completada por sus padres. 

Las respuestas se recogen en una escala de frecuencia que se puntúa de 0 a 4 (nunca, a 

veces, a menudo, casi siempre). 

-Forma de administración: 

Es un instrumento autoaplicable. 

Se requieren aproximadamente 5 minutos para contestarlo. 

-Interpretación: 

La puntuación se invierte y se transforma en una escala de 0 a 100 donde 0= 100, 1=75, 

2=50, 3=25 y 4=0. El cálculo por dimensiones y la puntuación total se efectúa dividiendo la 

suma de las puntuaciones de los ítems, por el número total de los ítems respondidos. Las 

puntuaciones más altas indican menores problemas. 

-Propiedades psicométricas: 

En su versión original el coeficiente alfa de Cronbach fue de 0.65 33.  

Análisis estadístico: Se realizó un análisis mediante el programa estadístico SPSS. Para 

evaluar la calidad de vida de los hermanos con autismo en relación con el grado de autismo 

se llevó a cabo la prueba de correlación no paramétrica de Spearman.  
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Consideraciones éticas: La información fue obtenida por los investigadores con el manejo 

de confidencialidad de la información de los participantes, lo cual quedó asentado en los 

documentos de consentimiento y asentimiento informado (Anexos 1 y 2). Este tipo de 

estudio empleó el riesgo de datos a través de procedimientos comunes como entrevistas 

diagnósticas, según el artículo 17 Apartado II (Investigación con riesgo mínimo) del 

Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigación para la Salud y estuvo 

alineado a la Declaración de Helsinky. En caso de la identificación de psicopatología, se 

referirá a atención al menor (de acuerdo con severidad a los diferentes niveles de 

atención), mediante hoja de referencia, la cual se entregará al padre o tutor, indicándole la 

institución y dirección a la que acudirá.  

El proyecto general y el actual de investigación, fueron aprobados por el Comité de Ética en 

Investigación del Hospital Psiquiátrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”. Los oficios de 

aprobación correspondientes pueden consultarse en el apartado “Anexos” (Anexos 4 y 6). 

 

RESULTADOS 
 

La muestra de estudio estuvo conformada por 34 niños y adolescentes de ambos sexos de 

edades comprendidas entre los 6 y 17 años, hermanos de pacientes con diagnóstico de 

Trastorno del espectro autista pertenecientes a la clínica de desarrollo y neuropediatría del 

Hospital Psiquiátrico Juan N. Navarro. De esta muestra el 61.26% (n=21) pertenece al 

género femenino y el 38.23% (n= 13) al género masculino (Gráfica 1). La edad media de 

los participantes fue de 9.85 años (DE 3.57). Del total de los pacientes, 67.6% (n= 23) se 

encontraban cursando la primaria; 23.5 % (n=8) secundaria y el 8.8% (n=3) restante se 

encontraba cursando la preparatoria. El 82.4 % (n=28) de los participantes son residentes 

de la Ciudad de México, mientras que el 17.6 % (n=6) residen en el Estado de México. 

(Tabla 3).  
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Tabla 3. Datos sociodemográficos 

 

 Frecuencia Porcentaje 

Porcentaje 

acumulado 

Edad de 

los 

hermanos 

6 años 8 23.5 23.5 

7 años 4 11.8 35.3 

8 años 5 14.7 50.0 

9 años 1 2.9 52.9 

10 años 1 2.9 55.9 

11años 4 11.8 67.6 

12 años 3 8.8 76.5 

13 años 1 2.9 79.4 

14 años 2 5.9 85.3 

15 años 2 5.9 91.2 

16 años 2 5.9 97.1 

17 años 1 2.9 100.0 

Total 34 100.0  

Sexo femenino 21 61.8 61.8 

masculino 13 38.2 100.0 

Total 34 100.0  

Grado 

escolar 

primaria 23 67.6 67.6 

secundaria 8 23.5 91.2 

preparatoria 3 8.8 100.0 

Total 34 100.0  

Lugar de 

residencia 

CDMX 28 82.4 82.4 

EDOMEX 6 17.6 100.0 

Total 34 100.0  

 

Se registraron otras variables como el grado de autismo de los hermanos de los 

participantes de los cuales se encontró que el 67.6 % (n=23) obtuvieron un puntaje 

moderado en la escala de CARS y 32.35 % (n=11) obtuvieron un puntaje de severo en la 

escala de CARS (Gráfica 1) 
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Gráfica 1. Grado de autismo de los hermanos de los participantes 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

Y de los pacientes con diagnóstico de autismo, el 17.39 % (n= 4) pertenecen al sexo 

femenino y el 82.60 % (n= 19) pertenecen al sexo masculino. (Gráfica 2) 

 
 Gráfica 2. Sexo de los pacientes con diagnóstico de autismo 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

En cuanto a los resultados de la escala CBCL, se analizaron los puntajes de los síntomas 

internalizados, se encontró que, de los 34 participantes, el 52.64% (n=18) se encontraron 

síntomas en rango clínico clínicos, el 20.58 % (n=7) en el límite clínico y el 26.47% (n=) en 
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rango normal. 

En cuanto a síntomas externalizados se encontró que, de los 34 participantes, el 17.64% 

(n=6) de encuentran dentro del rango clínico, el 11.76 % (n=4) se encontró dentro del límite 

clínico y el 70.58% (n= 24) dentro del rango normal. Por lo tanto, podemos decir que se 

encontró un mayor número de pacientes con síntomas internalizados en rango clínico (Gráfica 

3). 

 
Gráfica 3. Síntomas internalizados y externalizados reportados en el CBCL 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Se analizaron los puntajes del CBCL por patología psiquiátrica según el DSM 5, se encontró 

que, de los 34 participantes, en cuanto a síntomas depresivos el 55.88% (n=19) se encontró 

en rango normal, 17.64% (n=6) en rango límite y 26.47% (n=9) en rango clínico. De síntomas 

ansiosos 52.94% (n=18) se reportó en rango normal, 38.23 % (n=13) en rango límite y 8.82% 

(n=3) en rango clínico. Síntomas somáticos, el 79.41% de reportó en rango normal, 5.88 % 

(n=2) en rango limite y 14.70 % (n=5) en rango clínico. Los síntomas de déficit de atención se 

reportaron 82.35 %(n=28) en rango normal, 14.70% (n=5) en rango límite y 2.94% (n=1) en 

rango clínico. Síntomas de trastorno oposicionista desafiante de reportaron, 88.23% (n=30) en 

rango normal, 5.88% (n=2) y 5.88% (n=2) y por último en cuando a síntomas conductuales 

fueron también 88.23% (n=30), 5.88% (n=2) y 5.88% (n=2). Se encontraron dentro de los de 

mayor relevancia los síntomas depresivos y somáticos en los que se encontraron más 

participantes en rango clínico (Gráfico 5).  
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Gráfica 4. Resultados CBCL según el DSM 5 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Para cumplir con el objetivo general de la investigación primeramente se aplicó una prueba 

estadística de normalidad por medio de la prueba de normalidad de Shapiro-Wilk al ser una 

muestra menor a 50 participantes. El resultado reportó que las variables no se encontraron 

dentro de la normalidad (p= .001), por lo cual se consideró utilizar una medida de análisis no 

paramétrico (Tabla 2.0). 

 
Tabla 4. Prueba de normalidad Shapiro-Wilk 
 
 

Prueba de normalidad 

 

Shapiro-Wilk 

Estadístico gl Sig. 

resultado del PEDS 

QL 

.876 34 .001 

grado de autismo del 

hermano 

.591 34 <.001 

gl = grados de libertad, Sig = Significancia 
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Para conocer si existió una asociación entre el grado de autismo del hermano del 

participante y el nivel de calidad de vida se realizó un análisis de correlación de Speaman. 

Los resultados mostraron que no existió asociación estadísticamente significativa entre las 

variables, ya que el coeficiente de correlación indico una asociación baja y positiva 

(coeficiente de correlación= .330) pero el p valor fue mayor a .05 (p= .056), indicando que 

esta asociación no fue significativa. Lo cual quiere decir que no existe una asociación entre 

la gravedad del autismo del hermano y la calidad de vida de los participantes. (Tabla 3.0) 

 

 

Tabla 5. Correlación entre autismo y calidad de vida 

 

 

grado de 

autismo del 

hermano 

resultado del 

Peds QL 

Rho de 

Spearman 
 
 

 

Grado de autismo del 

hermano 

Coeficiente de 

correlación 

1.000 .330 

Sig. (bilateral) . .056 

N 34 34 

Resultado del PedsQL Coeficiente de 

correlación 

.330 1.000 

Sig. (bilateral) .056 . 

N 34 34 

 

 
 
Finalmente, se determinó que en la Escala de Calidad de vida Peds-QL la puntuación media 

entre los participantes fue de 72.82 (78.14 – 67.49, IC 95%; DE 15.25). Únicamente el 11.76 

% (n=4) de los encuestados obtuvieron un puntaje inferior a los 50 puntos, lo cual nos habla 

de un nivel de calidad de vida más afectado, aunque el instrumento no cuenta con un puntaje 

de corte. El 88.23% (n=30) de los participantes obtuvieron puntajes en la escala mayores a 50 

puntos, lo cual nos habla de un puntaje razonable para considerar un buen nivel de calidad de 

vida. (Tabla 6) (Gráfico 5) 
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Tabla 6. Estadísticos descriptivos  

 

Peds QL 

total 

Media 72.81 

95% de intervalo de 

confianza para la 

media 

Límite inferior 78.14 

Límite 

superior 

67.49 

Mediana 77.68 

Varianza 232.68 

Desviación estándar 15.25 

 
 
 
 
 
Gráfica 5. Rango de puntajes del Peds QL 
 
 
 
 

 

 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
En cuanto al reporte de puntajes de la escala Peds QL por edad y sexo, en participantes del 

sexo femenino se encontró una puntuación media total de 75.40 (IC 95%; DE 15.25). La 

puntuación la media más por edad se encontró dentro de los 7 años, mientras la media más 

baja se encontró a los 15 años. (Tabla 7) 
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Tabla 7. Puntajes de Peds QL por edad en participantes del sexo femenino 
 

Edad N de 
participantes Media 

Desv. 

estándar 

Puntaje 
máx 

Puntaje Mín 

6 años 5 76.2880 3.79154 80.43 71.73 

7 años 3 84.4000 5.34786 88.04 78.26 

8 años 4 78.5300 8.34450 89.13 69.13 

10 años 1 78.2000 . 78.20  

11 años 3 80.0667 3.32019 83.69 77.17 

12 años 2 57.0600 28.43983 77.17 36.95 

13 años 1 80.4300 . 80.43  

14 años 1 76.0800 . 76.08  

15 años 1 45.6500 . 45.65  

Total 21 75.4019 12.44449 89.13 36.95 

 
 
Por otro lado, en participantes del sexo masculino se encontró una puntuación media total 

de 68.69 (IC 95%; DE 18.74). La puntuación la media más alta por edad se encontró dentro 

de los 15 años, mientras la media más baja se encontró a los 12 años. (Tabla 8) 

 
Tabla 8. Puntajes del PedsQL por edad en participantes del sexo masculino 
 

Edad N de 
participantes 

Media Desv. 
estándar 

Puntaje máx Puntaje 
min 

6 años 3 51.3233 16.38501 63.04 32.60 

7 años 1 57.6000 . 57.60  

8 años 1 70.6500 . 70.65  

9 años 1 86.9500 . 86.95  

11 años 1 80.4300 . 80.43  

12 años 1 41.3000 . 41.30  

14 años 1 70.6500 . 70.65  

15 años 1 94.5000 . 94.50  

16 años 2 75.5400 19.21916 89.13 61.95 

17 años 1 85.8600 . 85.86  

Total 13 68.6915 18.74848   
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DISCUSIÓN 
 
El aumento en la prevalencia de trastornos del espectro autista nos demuestra que es 

esencial que el personal dedicado a la salud mental obtenga información sobre su impacto en 

las familias, incluidos los hermanos. Las limitaciones en la interacción social y la empatía en 

un niño con autismo pueden tener impactos tanto positivos como negativos en los hermanos 

de los pacientes. 

 

En la literatura revisada, ya han indicado algunos investigadores anteriormente como Meadan 

en 2010, mencionando que las revisiones teóricas sobre el ajuste conductual, emocional y 

social, aspectos que engloban la calidad de vida de hermanos de niños con TEA, revelan 

resultados mixtos, lo cual también se encontró en este estudio 42. 

 

Por una parte, algunos como Ross y Cuskelly en 2006 quienes realizaron un estudio donde 

también utilizaron el CBCL, encontraron en sus resultados que los hermanos de niños con 

diagnóstico de autismo muestran un buen conocimiento del TEA, sin embargo, corren un alto 

riesgo de desarrollar síntomas internalizados, concordando con los reportes del CBCL de este 

estudio al encontrar el 52.64% de los participantes con síntomas internalizados clínicos 30. 

Esto concuerda también en el estudio realizado por Macks y Reeve quienes mencionan 

además que los hermanos de niños con TEA tienen mayor riesgo de presentar problemas 

conductuales, emocionales y sociales cuando tienen un solo hermano con TEA o el hermano 

con TEA es mayor 8. 

 

Por otra parte, Verde, Roeyers & Buysse concluyeron que los hermanos de niños con TEA no 

están predispuestos a tener mayores problemas de adaptación que los hermanos de niños 

con desarrollo normal 24. Las hermanas de niños con TEA, de 12 a 16 años, tienen altas 

habilidades sociales y un auto concepto positivo, lo cual concuerda en este estudio a observar 

que el 61.76 % de las participantes pertenecen al sexo femenino y el 90.47% de éstas 

obtuvieron puntajes altos de calidad de vida, entre 69 y 89 puntos. Sin embargo, se encontró 

en este estudio que estos puntajes elevados se presentaron en participantes en un rango de 

edad de 6 a 14 años, un rango un poco más amplio que el presentado por Verde, Roeyers & 

Buysse 24. 



28 

 

 

En el presente estudio se encontró una correlación no significativa, entre la puntuación del 

instrumento Peds QL y el puntaje grado de autismo del hermano, es decir, que no existe na 

relación que explique que entre mayor sea el grado de autismo, hay un menor puntaje en el 

Peds QL, lo cual se traduciría como una menor calidad de vida en el hermano del paciente 

con autismo; éstos resultados  coinciden  con  lo  reportado  por  diferentes autores como 

Pérez y Verdugo en 2008, la presencia de un hermano con autismo no genera un impacto 

negativo sustancial en las percepciones de Calidad de Vida a nivel familiar, principalmente en 

los hermanos, además de mencionar que los hermanos de niños con TEA manifestarían un 

buen auto concepto y mayor sentido de la responsabilidad y cuidado de la familia 17. 

 

Asimismo, es importante destacar que problemas de ajuste en hermanos de niños con TEA  

disminuirían considerablemente los cuando estas familias reciben apoyo social, ya sea 

mediante prestaciones económicas o servicios de ayuda asistencial en la escuela o el hogar  

según lo reportan varios autores como Hastings en 2003; Macks y Reeve en 2007 y Moyson y 

Roeyers en 2011, mencionando que los pacientes diagnosticados con autismo de la institución 

reciben diversos tipos de terapia en el hospital y otros abordajes en la escuela 9, 8, 24. 

 

Uno de los efectos negativos que afecta de forma directa a los hermanos es el estrés parental 

ya que este no ayudaría al desarrollo de habilidades sociales y de buena conducta de los 

hermanos; y junto con el estrés parental, encontraríamos otros efectos negativos como la 

depresión, la escasez de actividades lúdicas en familia o la menor atención de padres hacia 

los hijos sin TEA, según Meyer en 2011 y Quintero y Lee en 2010, sin embargo en el presente 

estudio no se realizaron mediciones de estos factores por lo cual no se podría determinar su 

influencia en la calidad de vida o la psicopatología 40,41. 
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CONCLUSIONES 
 

1. Se encontró predominio de síntomas clínicos internalizados (52.64%) sobre los 

externalizados (17.64%). 

2. Los tipos de psicopatología más frecuente que se encontraron en rango clínico según el 

CBCL fueron los síntomas depresivos (26.47%) y los síntomas somáticos (14.70%) 

3. Se concluye que, no se encontró una correlación significativa entre la gravedad del 

autismo y la calidad de vida de los hermanos (p >0.001). 

4. Se encontró una media de puntaje mayor en la escala de calidad de vida en 

participantes del sexo femenino a la edad de 7 años y en el sexo masculino a los 15 

años. En cuanto a la media del puntaje menor se encontró en el sexo femenino a los 15 

años y en el sexo masculino a los 12 años. 

 
LIMITACIONES Y RECOMENDACIONES 

 
Limitaciones. 

 
1. Se encontró un número importante de pacientes con diagnóstico del espectro autista no 

tienen hermanos o sus hermanos son mayores o menores que lo requerido en este 

estudio lo cual limitó el número de muestra recolectada. 

2. Los pacientes que cuentan con diagnóstico de autismo se encuentran en áreas 

específicas del hospital como la clínica de desarrollo y muchos no contaban con 

pruebas de estatificación de la gravedad de autismo, por lo que no fue posible incluir a 

sus hermanos en el estudio en caso de tenerlos. 

3. En este estudio no se consideraron otras variables como el entorno familiar y la 

dinámica familiar, lo cual puede repercutir en el resultado de las escalas aplicadas. 

 

Recomendaciones. 

1. Se recomienda realizar un estudio comparativo con hermanos de otras patologías o 

hermanos de niños sanos para ver las diferencias entre ambos grupos. 

2. Es importante en futuros estudios evaluar la presencia de agresividad o conductas 

disruptivas, lo cual podría influenciar negativamente en el ajuste conductual de los 

hermanos con un desarrollo típico. 
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3. Se debe tomar en cuenta factores como el estrés parental o el síndrome de desgaste 

de cuidador en los padres, lo cual podría afectar de forma directa a los hermanos de 

pacientes con TEA. 
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ANEXOS 
 

Anexo 1. Carta de consentimiento informado 

 

 

CONSENTIMIENTO INFORMADO 

Ciudad de México, a ______ de ___________________ de 2022. 

 

La presente investigación, se titula “Detección de psicopatología y evaluación de la 

calidad de vida en hermanos de pacientes con trastornos del espectro autista tratados 

en un hospital psiquiátrico infantil de la Ciudad de México”. 

 
Propósito del estudio. 
Por medio de la presente estamos invitando a su hijo a participar en un estudio que tiene 
como objetivo descartar la presencia de psicopatología (padecimiento psicológico, conductual 
o emocional) y la calidad de vida en hermanos de niños y adolescentes con trastornos del 
espectro autista (autismo) tratados en el Hospital Psiquiátrico Infantil de la Ciudad de México, 
esto nos ayudará a conocer su percepción de calidad de vida y bienestar. 
 
Al igual que usted y su hijo, otras personas serán invitadas a participar, y queremos 
comentarle que su participación en este estudio es completamente voluntaria. Por favor lea la 
información que le proporcionamos y haga las preguntas que desee antes de decidir si desea 
o no participar. 
 
Procedimientos del estudio. 
Si usted acepta, se le realizará a su hijo una valoración inicial por parte de un psiquiatra 
infantil quien realizara una entrevista estructurada que tiene la finalidad de descartar la 
presencia de algún padecimiento emocional, conductual o rasgo de personalidad que pueda 
ser anormal. 
 
La segunda evaluación se aplicará un cuestionario titulado PedsQl (evalua calidad de vida en 
niños) dirigido a conocer el estado de bienestar y percepción de calidad de vida de su hijo, 
dicho cuestionario incluye preguntas orientadas a conocer cómo se siente en relación a su 
salud, desempeño físico, emociones, como se siente en relación a las personas a su 
alrededor y su desempeño en la escuela. 
  
Los resultados de la valoración se agregarán al expediente clínico de manera general y 
cuantitativa; si usted desea conocer sus resultados, podrá solicitarlo en todo momento del 
estudio. 
 
  
Posibles riesgos y molestias.  
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Las entrevistas serán realizadas con toda seriedad y profesionalismo por parte del equipo, sin 
embargo el responder ciertas preguntas podría ser incómodo al sentir que se invade su 
privacidad, tanto para el menor como para ustedes como padres, por lo que de ser así, se 
podrá suspender cualquiera de las entrevistas que se estén llevando a cabo en un momento 
determinado.  
 
Posibles Beneficios. 
El conocer las características psicológicas, emocionales, conductuales, así como la 
percepción de su calidad de vida, nos puede permitir actuar de forma oportuna en aquellos 
casos que lo amerite y/o ofrecer recomendaciones y orientación especifica que permita un 
mejor desempeño en todas las áreas donde su hijo se desempeñe.  
 
El estudio no tiene costo alguno para ustedes. 
 
Participación o retiro 
La participación de su hijo en el estudio es completamente voluntaria y hacemos de su 
conocimiento que usted es libre de retirarlo del estudio en el momento en que así lo desee. El 
abandonar el estudio en cualquier momento no modificará de ninguna manera los beneficios y 
atención que su hijo tiene como paciente del Hospital Psiquiátrico Infantil Dr. Juan N. Navarro. 
 
Privacidad y Confidencialidad 
Los resultados serán analizados de forma grupal y no se publicarán resultados individuales, 
los datos obtenidos serán manejados con claves asignadas a cada paciente para fines de 
análisis.  
 
Del presente estudio se derivarán resultados que serán publicados con el objetivo de poder 
desarrollar en un futuro estrategias que permitan mejorar la calidad de vida de los hermanos 
de pacientes con autismo, no se divulgará ningún tipo de información personal de su hijo. De 
igual forma, de obtenerse algún resultado y/ o evidencia durante la realización del mismo será 
usted debidamente informado.   
 
Personal de contacto para dudas y aclaraciones sobre el estudio.  
Podrá solicitar, en cualquier momento, información adicional dirigiéndose con el Dra. María 
Victoria Pérez Pérez teléfono celular 5611673382, también con el Dr. Michel Gutiérrez 
Ceniceros, al teléfono 55 7651 1594 o al teléfono celular 044 5552523178, Dra. Armida 
Granados Rojas al teléfono 55734844 y 55734866 ext. 108 así o si así lo prefiere a los 
correos: drmichelgutierrez@gmail.com, lile4444@gmail.com. thegardiro@hotmail.com  
En caso de presentarse una emergencia derivada del estudio, usted puede dirigirse al servicio 
de urgencias de nuestra institución en cualquier momento.  

 
Declaración del consentimiento informado 
Se me ha explicado con claridad en qué consiste el estudio, además he leído el contenido de 
este formato de consentimiento. Se me ha dado la oportunidad de hacer preguntas y todas 
mis preguntas han sido contestadas a mi satisfacción. Se me ha dado de igual forma copia de 
este formato. 
Al firmar este contrato estoy de acuerdo en participar en la investigación que aquí se describe.  

mailto:drmichelgutierrez@gmail.com
mailto:lile4444@gmail.com
mailto:thegardiro@hotmail.com
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Nombre de la madre, padre o tutor: ______________________________________ 
 
Parentesco: ________________________________________________________  
 
Firma: ________________________ Fecha: _______________________________ 
 
 
 
Testigo 1 
 
Nombre con letra de molde: ____________________________________________ 
 
Parentesco: ________________________________________________________ 
 

 

 

Anexo 2. Carta de asentimiento informado 

 

ASENTIMIENTO INFORMADO 

 

Ciudad de México, a ______ de ___________________ de 2022. 

 

La presente investigación, se titula “Detección de psicopatología y evaluación de la 

calidad de vida en hermanos de pacientes con trastornos del espectro autista tratados 

en un hospital psiquiátrico infantil de la Ciudad de México”. 

 

Te pedimos que participes en este estudio de investigación que se llevará cabo en el Hospital 
Psiquiátrico Infantil Dr. Juan N. Navarro. El estudio servirá para saber que tan contentos, 
cómodos y tranquilos se sienten los hermanos de pequeños con autismo. 
 
¿Por qué se quiere hacer este estudio? 
Nos interesa conocer que tan contentos, cómodos y tranquilos están los niños como tú, que 
tienen algún hermanito con autismo, ya que sabemos que gran parte del día tu estas con él 
 
¿Por qué te invitamos a ti? 
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Te hemos invitado a participar porque tu hermano padece autismo, y nos interesa saber que 
tan feliz estas y que tan bien te sientes todos los días.  
 
¿Qué tendrás que hacer? 
Si decides participar vendrás al Hospital siempre acompañado por tus padres, si estás de 
acuerdo, un doctor y una psicóloga te aplicarán unos cuestionarios de preguntas que durarán 
aproximadamente una hora y media; en ellos te preguntarán algunas cosas para evaluar 
cómo te sientes y saber si hay cosas que te preocupan con respecto a ti, a tu hermano y 
familia en general. 
 
Trataremos de preguntar todo con mucho cuidado y de forma simple para que entiendas. Es 
importante que contestes tan honestamente como puedas, para así poder ayudarte, de igual 
forma puedes hacer las preguntas que tú quieras si no entiendes una palabra o una pregunta, 
te la explicaremos. 
 
¿Tienes que hacer esto? 
Tus papás tienen que dar permiso para que tu participes en nuestro estudio, pero es tu 
decisión participar o no. Si decides no participar todo seguirá igual que antes y nadie se 
molestará contigo, incluso si dices "SI" ahora, puedes cambiar de idea más tarde y no pasará 
nada.  
 
 
¿Qué cosas buenas podrían pasar si decides participar? 
Con el estudio sabremos si lo hermano de niños con autismo sienten alguna preocupación, y 
así poder ayudarlos. 
 
Todo lo que pase con tus resultados y durante el estudio nadie lo sabrá, solo tus doctores de 
confianza.  
 
___________SI QUIERO ENTRAR AL ESTUDIO 
 
___________NO QUIERO ENTRAR AL ESTUDIO. 
 
 
Personal de contacto para dudas y aclaraciones sobre el estudio.  
Si tienes alguna duda con relación a tus respuestas y resultados, puedes solicitar platicar  con 
la Dra. María Victoria Pérez Pérez al teléfono celular 5611673382, también con el Dr. Michel 
Gutiérrez Ceniceros, al teléfono 55 7651 1594 o al teléfono celular 044 5552523178, Dra. 
Armida Granados Rojas al teléfono 55734844 y 55734866 ext. 108 así o si así lo prefiere a los 
correos: drmichelgutierrez@gmail.com, lile4444@gmail.com. thegardiro@hotmail.com  
En caso de presentarse una emergencia derivada del estudio, usted puede dirigirse al servicio 
de urgencias de nuestra institución en cualquier momento.  

 
 
Declaración de los Padres o Guardián: 
Mi hijo parece entender el estudio en Ia medida de su capacidad y ha aceptado 

mailto:drmichelgutierrez@gmail.com
mailto:lile4444@gmail.com
mailto:thegardiro@hotmail.com
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participar 
 
Nombre de la madre, padre o tutor: ______________________________________ 
 
Firma: ________________________ Fecha: _______________________________ 
 
Testigo 1 
Nombre con letra de molde: ____________________________________________ 
Parentesco: ________________________________________________________  
Dirección__________________________________________________________ 
Firma: ________________________ Fecha: _______________________________ 
 
 
 
Le he explicado el estudio de investigación al participante y he contestado todas sus 
preguntas. Considero que comprendió la información descrita en este documento y libremente 
da su consentimiento de participar en este estudio de investigación. 
 
 
 
Dr. Michel Gutiérrez Ceniceros                                               Dra. María Victoria Pérez Pérez 
Adscrito a la Unidad de Neurología                                  Residente de Primer Año Psiquiatría  
Hospital Psiquiátrico Infantil Dr. Juan N. Navarro                         Infantil y del Adolescente. 
Avenida San Buenaventura 86. Colonia Belisario                         Mismo domicilio 
Domínguez. Delegación Tlalpan. CP 14080, CDMX.  
Teléfono: (55) 7651 1594 
 
 

 

 

 

 

 

 

 



40 

 

Anexo 3. Carta de aprobación para el proyecto original por el Comité de Investigación del 

Hospital Psiquiátrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro” 
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Anexo 4. Carta de aprobación para el proyecto original por el Comité de Ética en Investigación 

del Hospital Psiquiátrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro” 
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Anexo 5. Carta de aprobación para el proyecto actual, por el Comité de Investigación del 

Hospital Psiquiátrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro” 
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Anexo 6. Carta de aprobación para el proyecto actual, por el Comité de Ética en Investigación 

del Hospital Psiquiátrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro” 
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Anexo 7. La lista de verificación de comportamiento infantil. (Child Behaivor Checklist, CBCL) 
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Anexo 8. Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediátrica (Pediatric Quality of Life Inventory, PedsQL)  
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