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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 interaccion social para los nifios que puede verse
condicionada cuando uno de sus integrantes presenta algin tipo de discapacidad. Los
hermanos de los nifios con diagnéstico de TEA, son mas propensos a tener algun tipo de
psicopatologia 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 evaluacion y
deteccion oportuna de psicopatologia en hermanos de nifios diagnosticados con TEA nos
permitird mejorar la calidad de vida de estos nifios, ademéas de otorgar tratamiento especifico
temprano y las estrategias conductuales para reducir la carga de la enfermedad. Objetivo.
Detectar la presencia de psicopatologia y alteracion en la calidad de vida en los hermanos de
pacientes con TEA en un hospital psiquiatrico infantil de México. Material y métodos. Se
reclutaron a pacientes con diagndstico de trastorno del espectro autista, quienes contaran con
hermanos de edades entre 6 y 17 afios, a quienes se les aplicé la escala de calidad de vida
PEDS-Q y el CBCL para deteccion de psicopatologia. Para el andlisis de los datos se realizo
un analisis de correlacibn de Spearman. Resultados. La muestra de estudio estuvo
conformada por 34 nifios y adolescentes, hermanos de pacientes con diagnéstico 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 afios
(DE 3.57). Conclusiones. No se encontrd una correlacion significativa entre la gravedad del
autismo y la calidad de vida de los hermanos (p >0.001). Se encontré predominio de sintomas
clinicos internalizados (52.64%) sobre los externalizados (17.64%). Los tipos de
psicopatologia mas frecuente que se encontraron en rango clinico segun el CBCL fueron los
sintomas depresivos (26.47%) y los sintomas somaticos (14.70%). La media de puntaje mayor
en la escala de calidad de vida en participantes del sexo femenino a la edad de 7 afios y en el
sexo masculino a los 15 afios. En cuanto a la media del puntaje menor se encontré en el sexo

femenino a los 15 afios y en el sexo masculino a los 12 afios.
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Términos MeSH: “autismo”, “hermanos”, “Calidad de vida”, “Psicopatologia”.



INDICE GENERAL
Introduccion

Marco tedrico
e Trastornos del espectro autista
e Hermanos de pacientes con autismo
e (Calidad de vida
e Psicopatologia
Planteamiento del problema

Justificacion
Hipotesis

Objetivos

e General

e Especificos
Material y métodos

Procedimiento

Instrumentos de medicion
e CBCL
e Peds QL
Consideraciones éticas
Resultados

Discusioén
Conclusiones

Limitaciones y recomendaciones
Referencias

Anexos
e Anexo 1. Carta de consentimiento informado
Anexo 2. Carta de asentimiento informado

Anexo 7. CBCL
Anexo 8. PEDS QL

Anexo 3. Carta de aprobacion original de comité de investigacion
Anexo 4. Cartas de aprobacion original comité de ética en investigacion
Anexo 5. Carta de aprobacion original de comité de investigacion
Anexo 6. Carta de aprobacion original de comité de investigacion

11

11
12

12

13

15

16
17

19
19

27

29

29
30

35
37
40
41
42
43
44
48



INDICE DE TABLAS

Tabla 1. Descripcién de variables 14
Tabla 2. Cronograma de actividades 16
Tabla 3. Datos sociodemograficos 20
Tabla 4. Prueba de normalidad Shapiro-Wilk 23
Tabla 5. Correlacién entre autismo y calidad de vida 24
Tabla 6. Estadisticos descriptivos 25
Tabla 7. Puntajes del Peds QL por edad en participantes del sexo femenino 26
Tabla 8. Puntajes del Peds QL por edad en participantes del sexo masculino 26
INDICE DE GRAFICAS
Grafica 1. Grado de autismo de los hermanos 21
Grafica 2. Sexo de los pacientes con diagndstico de autismo 21
Grafica 3. Sintomas internalizados y externalizados reportados en el CBCL 22
Grafica 4. Resultados CBCL segun el DSM 5
Grafica 5. Rango de puntajes del Pesd QL =
25
INDICE DE FIGURAS
Figura 1. Diagrama de flujo 15




INTRODUCCION

El trastorno del espectro autista (TEA) es un trastorno complejo del desarrollo caracterizado
por déficits de inicio temprano en la comunicacion social, las interacciones reciprocas, la
presencia de un comportamiento estereotipado restringido y respuestas sensoriales atipicas.
La familia de estos pacientes siempre va a ser el principal y mas permanente apoyo para el
individuo, de su actuacion van a depender muchas de las expectativas, posibilidades vy
bienestar de la persona.

Cuando un miembro de la familia o mas presentan dificultades en la socializacién y la
comunicacion y pocas o nulas iniciativas de interaccién con los demas, muy en especifico
cuando hay un Trastorno del Espectro del Autismo (TEA), las oportunidades fortalecer lazos
de hermandad se ven restringidas. Ademas, los padres en la mayoria de las veces cuando
llega a casa un nifio con necesidades especiales, las cosas cambian ya que la atencion y los
cuidados de los padres pueden volcarse completamente al paciente con TEA y los otros nifios
pueden comenzar a sentirse dejados de lado. Erroneamente suele pensarse que los
hermanos con un desarrollo tipico tienen mas recursos para valerse por si mismos, situaciéon
gue puede generar en ellos un sentimiento de abandono, la situacion se vuelve complicada,
ya que no comprenden lo que le pasa a su hermano y porgué sus papas deben dedicarle mas
tiempo y atencion, de esto, puede derivarse inicialmente una situacién de celos, y facilitar
desde ese momento la aparicion de psicopatologia.

Los hermanos de los nifios con diagnostico de TEA, son mas propensos a ser retraidos y a
tener deficientes habilidades sociales, que los hermanos de los nifios que no tienen trastorno,
también les va mal social y emocionalmente.

La identificacién oportuna y temprana de psicopatologia en hermanos de nifios diagnosticados
con TEA nos permitira mejorar la calidad de vida de estos nifios, ademas del tratamiento
especifico y las estrategias conductuales tempranas para reducir la carga de la enfermedad.
Por todo esto es muy importante que los nifios y adolescentes hermanos de pacientes con
TEA se evaluen con instrumentos y entrevistas de diagnostico de psicopatologia 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.



MARCO TEORICO
Trastornos del espectro autista

Leo Kanner en el afio 1943, describio el trastorno autista (TA), ahora denominado trastorno en
el espectro autista (TEA) o trastorno generalizado del desarrollo (TGD). Ambos términos
resultan intercambiables y se usara TEA, que se define como una disarmonia generalizada en
el desarrollo de las funciones cognitivas superiores e independiente del potencial intelectual
inicial. Estos nifios presentan dificultades cualitativas en areas de lenguaje y comunicacion
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 deprivacién afectiva o social. El término trastorno en el espectro autista
(TEA) incluye trastorno autista (TA), Sindrome de Asperger (SA) y trastornos perturbadores

del desarrollo no especificados (TPDNE) *.

Hermanos de pacientes con autismo y su relacion

La relacion entre hermanos es un vinculo natural y significativo que puede llegar a convertirse
en uno de los lazos afectivos de mayor duracion para muchas personas. Es una relacion
marcada por caracteristicas propias: los hermanos son una fuente importante de apoyo a nivel
emocional, ejercen muchas veces como modelos de identificacién y representan una de las
primeras fuentes de interaccién social para los nifios. Sin duda, es una relacion con
caracteristicas singulares y de gran importancia que puede verse condicionada cuando uno de
sus integrantes presenta algun tipo de discapacidad 2.

Ademas, parece existir consenso a la hora de defender que las reacciones que los hermanos
manifiestan pueden ser muy variables y que estan influidas por distintos factores que se
lograron sintetizar en tres tipos diferentes: las caracteristicas de las personas con del
diagnostico de autismo las caracteristicas del hermano/a y las caracteristicas del contexto
familiar que les rodea3. Los Trastornos del Espectro Autista presentan determinadas
caracteristicas prototipicas tales como dificultades importantes en la interaccion social,
limitaciones en la comunicacion y en el lenguaje o presencia de algunos patrones

estereotipados o repetitivos de conducta (rabietas, estereotipias motoras o autoagresiones).



Es légico suponer, ante estas circunstancias, que la relacion 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 “.

Aunque hay evidencia de algunas tendencias generales en las relaciones entre hermanos
cuando un nifio se esta desarrollando normalmente y el otro tiene una discapacidad, los
hallazgos son mixtos. Investigaciones mas optimistas citan que los nifios entre 6 y 15 afos
califican positivamente sus relaciones con sus hermanos °. En este estudio no se observaron
diferencias en las valoraciones realizadas por los nifios con un hermano en el espectro autista
y las realizadas por los nifios con un hermano con sindrome de Down. Otros investigadores
han informado experiencias menos positivas para los hermanos de nifios con TEA que para
los jovenes con otras discapacidades del desarrollo. En otro estudio realizado encontraron
que, en comparaciéon con los hermanos de personas con sindrome de Down, las relaciones
entre los niflos con autismo y sus hermanos se caracterizaron por una menor intimidad,
comportamiento prosocial y crianza. Tales relaciones no intimas también se han evidenciado
en hermanos de nifios con discapacidades del desarrollo en general y pueden resultar de la
calidad y cantidad atipicas de las interacciones sociales 6. Segln se informa, los nifios con
autismo y sus hermanos pasan menos tiempo juntos que los hermanos de nifios con sindrome
de Down o los hermanos en una muestra normativa. Ademas, el tiempo que pasan juntos no
es cualitativamente comparable a las interacciones entre hermanos tipicos. Los nifios con TEA
con frecuencia no responden a las interacciones sociales, o pueden responder de una manera
atipica que es dificil de interpretar para un hermano 7. Tener un hermano con autismo puede
tener efectos variables en diferentes nifios, una gran cantidad de investigaciones ha informado
sobre los efectos positivos 0 ausentes de la presencia de un nifilo con autismo en la
adaptacién de un hermano. Macks y Reeve describen un autoconcepto mejorado en estos
hermanos en comparacién con los hermanos de nifios tipicos, que incluia opiniones positivas
sobre el comportamiento, la inteligencia, el rendimiento académico y la ansiedad de los
propios hermanos. La capacidad de un nifio para adaptarse con éxito puede verse moderada
por su acceso al apoyo social y por la gravedad del autismo del hermano &. 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

nifos con autismo reportaron mas resultados negativos para sus hijos con desarrollo tipico



gue las madres de hermanos tipicos. También se han observado resultados de adaptacion
deficientes en comparacion con los hermanos de nifios con otras alteraciones del desarrollo °.
La presencia de un hermano con autismo también puede estar asociada con un mayor riesgo
de conductas de internalizacién, como depresion y ansiedad. Un factor que puede afectar la
adaptacion de los hermanos es el nivel de discapacidad del nifio con TEA. La investigacion
cualitativa sugiere que los hermanos con un desarrollo tipico perciben los problemas de
comportamiento, como la agresion y el mal comportamiento de sus hermanos con TEA, como
problematicos y vergonzosos en su vida diaria °. De hecho, se ha encontrado que la
gravedad de los sintomas y los problemas de comportamiento en el nifio con TEA se asocian
positivamente con las dificultades de adaptacion en los hermanos con un desarrollo tipico,
tanto al mismo tiempo como a lo largo del tiempo 1.

La mayoria de los nifios y adolescentes no entienden la complejidad del TEA. Algunos padres
intentaran educar a sus hijos o “excusar” por error las malas conductas del nifo con TEA bajo
el pretexto de los sintomas. En respuesta, los hermanos pueden resentirse con el nifio con
TEA por recibir mas atencién de los padres o por “salirse con la suya” *2.

Si bien algunos estudios han encontrado impactos positivos en los hermanos que no tienen
TEA, como aumentar la autocomprension o desarrollar comportamientos prosociales?!s,
también se ha encontrado aumento en trastornos internalizados como soledad, sentimientos
de verglienza, depresion, problemas de atencion, malas interacciones con los comparfieros y
ansiedad 4. Ademas, ciertos problemas de comportamiento asociados con los TEA (p. €j.,
agresion o arrebatos de mal genio) pueden causar emociones negativas y dafiar la relacion
entre los hermanos *°.

El aumento en la tasa de diagnéstico de trastornos del espectro autista hace que sea esencial
gue los médicos obtengan informacion sobre su impacto en las familias, incluidos los

hermanos.

Calidad de vida

El concepto de calidad de vida ha pasado de ser considerado una nocion sensibilizadora,
hacia las personas como eje central de los esfuerzos, a convertirse en un constructo social

gue guia las practicas profesionales en los programas, la evaluacion de resultados y la mejora



continua de la calidad. EI 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 estan 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 evaluacion de las dimensiones esta basada en
indicadores que son sensibles a la cultura y al contexto en que se aplica '°. Una persona
puede tener calidad de vida cuando sus necesidades personales estan satisfechas y tiene la
oportunidad de enriquecer su vida en las principales areas 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 multiples investigaciones, desde un enfoque multidimensional de
las ocho dimensiones siguientes: bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar
material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion 6. Los estudios
ratifican el modelo de ocho dimensiones propuesto como el mas cabal, el cual consiste en
alguna medida en la busqueda de tres aspectos principales por parte de la persona:
independencia, participacion social y bienestar.

La aplicacién del concepto de calidad de vida, se da en los distintos planos del sistema social
gue 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, o0 vecindario, comunidad, agencias de servicios Yy
organizaciones, que afecta directamente al funcionamiento del microsistema. c. Macrosistema,
o los patrones culturales mas amplios, tendencias socio-politicas, sistemas econdémicos y
otros factores relacionados con la sociedad, que afectan directamente a nuestros valores,

creencias Yy al significado de palabras y conceptos .

Psicopatologia

La psicopatologia se puede definir como la ciencia que investiga, ensefia y se orienta hacia la
comprension de la mente humana; se enfoca principalmente al estudio de su desviacion 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 patologia; sin
gue se tenga definida la linea de separacion 2.

El ser humano, por naturaleza, se forma normas de conducta, tanto a nivel colectivo como



individual. Por lo tanto, el principio de “anormalidad” ha existido desde tiempos ancestrales.
Bajo este concepto, se postulan estandares de normatividad conductual establecidos por los
diferentes grupos sociales, de acuerdo con su contexto cultural e historico, principalmente. Del
mismo modo se definen caracteristicas o rasgos que rebasan la normalidad como conductas
anormales, trastornos o patologias. Estas son el foco de atencion de la psicopatologia 2.

Surgieron diversos modelos que siguieron principalmente dos visiones generales: una biégena
y una psicégena. La primera se refiere a que la causa proviene de un deterioro organico: la
falla en algun 6rgano 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 solo se puede tener acceso por medio de la externalizacion
verbal o conductual del paciente. Diversas corrientes de pensamiento filoséfico se han
dedicado a indagar de manera especulativa sobre la causa de estos fendmenos mentales. Sin
embargo, solo en el pasado siglo se comenzaron a establecer modelos mas precisos sobre el

origen de los padecimientos mentales.

Clasificacion y diagnéstico en psicopatologia

El médico francés Philippe Pinel (1745-1826), fue el primero en presentar un intento de
clasificacion basado en observaciones clinicas. Incluia Unicamente cinco formas béasicas de
trastorno mental: melancolia, mania sin delusiones (ilusiones), mania con delusiones,
demencia e idiocia. Estas categorias constituyen el primero de una serie de intentos que se
prolongarian hasta la actualidad; de hecho, el DSM 4 es la prolongaciéon de estos trabajos.
Varios autores persiguieron el mismo objetivo: describir y clasificar los trastornos mentales,
compartiendo, incluso, el método clinico-descriptivo. Esto sucedio principalmente en Francia.
Existe un gran numero de criterios de sistemas clasificatorios y de diagndéstico para los
distintos grupos de trastornos tomados de manera individual. Esto es l6gico si se piensa en
los distintos modelos para abordar cada patologia. Los sistemas clasificatorios generales mas
aceptados en las ultimas 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) 0.
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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 paises 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 disfuncion psicosocial y trastornos
psiquiatricos entre los hermanos.

La mayor parte de la investigacion psicosocial y psiquiatrica con relacién 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 investigacion:

¢Existe una alteracion en la calidad de vida y aumento de psicopatologia en hermanos de

pacientes con diagndstico de trastorno del espectro autista?

JUSTIFICACION

En la actualidad las investigaciones para tratamiento, diagnostico para TEA son amplios y
variados, sin embargo, incluso en la actualidad, no se han incluido en el pais investigaciones
gue 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
gue pueden facilitar la aparicion de psicopatologia en los hermanos de estos pacientes por
diversas causas, provocando una alteracion directamente en la calidad de vida 1415,

Existe evidencia de un desarrollo social y comunicativo atipico en algunos hermanos de nifios
con TEA durante la infancia. Durante la niflez y la adolescencia, los hermanos describen
aspectos tanto positivos como negativos de su relacion entre hermanos y existe alguna
evidencia de que los hermanos de nifios con TEA pueden tener un mayor riesgo de tener
problemas de adaptaciéon social y conductual. La limitada investigacién sobre la edad adulta
sugiere que la falta de cercania en la relacion entre hermanos y las dificultades sociales y
emocionales pueden continuar hasta la edad adulta 2122,

La deteccion oportuna de trastornos psiquiatricos asociados a los hermanos de pacientes con
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diagnostico detl TEA deberia ser una preocupacion importante para los expertos en el area de
la salud mental, ya que actualmente existe un gran énfasis en el diagnostico precoz de TEAy
la provision de programas de intervencion conductual intensiva temprana, pero en los
hermanos de éstos pacientes aun hay falta de investigacion sobre la aparicion de
psicopatologia y la afectacién en calidad de vida 22:23.24.25,

El resultado de este estudio sera de gran ayuda para evaluar la existencia de psicopatologia y
gue tipo es el mas comun, ademas de la afectacién 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 nifios, evitando problemas mas graves de salud mental en un

futuro, ademas de que se abriran puertas para nuevas investigaciones en esta poblacion.

HIPOTESIS

La presencia de un hermano con autismo puede estar asociada a un mayor riesgo de
aparicion de psicopatologia, relacionandose directamente la gravedad de los sintomas y los
problemas de comportamiento del nifio con TEA en los hermanos con un desarrollo tipico,

afectando directamente la calidad de vida de éstos.

OBJETIVO GENERAL Y ESPECIFICOS

OBJETIVOS
Objetivo general
Detectar la presencia de psicopatologia y alteracién en la calidad de vida en los hermanos de
pacientes con TEA en un hospital psiquiatrico infantil de México.
Objetivos especificos
1. Describir las caracteristicas sociodemograficas de la muestra.
2. Describir la presencia de sindromes internalizados o externalizados en los hermanos
de los pacientes con diagnostico confirmado de TEA.
3. Establecer la correlacion entre el grado de autismo y la calidad de vida del hermano (no

autista)

12



4.

Describir la calidad de vida de los hermanos de los pacientes con diagndstico

confirmado de TEA, al estratificar por edad y sexo.

MATERIAL Y METODOS

Tipo de disefio:

Estudio descriptivo, no experimental, transversal.

Muestra:

Se reclutaron a 35 nifios y adolescentes de 6 a 17 afios, hombres y mujeres, los cuales son

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

servicio de consulta externa a la clinica de desarrollo y neuropediatria del Hospital Psiquiatrico

Infantil “Dr. Juan. N Navarro”.

Criterios de inclusién

1.

a k~ wnN

Niflos y adolescentes hombres y mujeres en edades de 6 a 17 afos.

Contar con estatificacion del grado de autismo (del hermano con TEA).
Cohabitar durante un lapso minimo de 4 horas al dia, durante al menos 6 meses.
Cohabitar con al menos uno de los padres bioldgicos.

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

Criterios de Exclusion

Diagnéstico de enfermedad neuropsiquiatrica.

. No encontrarse escolarizado al momento de la evaluacion.

Padecer enfermedad que condicione discapacidad fisica (motora, auditiva o visual) o

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

Criterios de Eliminacion

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

13



Tabla 1. Descripcion de variables

de la cultura y sistemas de
valores en los que viven y
en relacién con sus
objetivos, expectativas,
estandares y
preocupaciones; la cual se
ve afectada de manera
compleja por la salud fisica,
el estado psicoldgico, las
creencias personales, las
relaciones sociales y su
relacion con las
caracteristicas mas
destacadas de su entorno

Variable Definicion Conceptual Definicion Tipo Medida
Operacional

Edad Tiempo que ha vivido una Numero de Independiente | 6-17 afios
persona contando desde su | afios que tiene | Discreta
nacimiento. el nifio al

momento de la
aplicacion de
la encuesta.

Sexo Variable biolégica y a) Masculino Independiente | Femenino
genética que divide a los b) Femenino Nominal Masculino
seres humanos en mujeres Dicotémica
y hombres

Grado Tiempo que ha acudido a Nivel escolar Independiente | Primaria

escolar una educacion escolar en que se Ordinal Secundaria

encuentra Preparatoria

Grado de Esta determinado por el Resultado Independiente | Moderado

Autismo grado de ayuda que la obtenido en la | Ordinal Severo

(hermano) | persona requiere para poder | Escala de
desempeiiarse en el hogar, | autismo infantil
la escuela y en los demas (CARS)
contextos vitales

Presencia Es aquella referencia Perfil Dependiente Normal

de especifica a un signo o identificado Ordinal Limite

psicopatolo- | sintoma que se puede mediante el Clinico
gia encontrar formando parte de | CBCL
un trastorno psiquiatrico.

Calidad de | Percepcion individual de su | Resultado Dependiente 0-100

vida situacion en la vida, obtenido en el | Cuantitativa
considerando su contexto Peds-QL
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Procedimiento

Este estudio se deriva del proyecto original “deteccion de psicopatologia y evaluacion de la
calidad de vida en hermanos de pacientes con trastornos del espectro autista tratados en un
hospital psiquiatrico infantil de la Ciudad de México”, a cargo del Dr. Michel Gutiérrez
Ceniceros, el cual fue debidamente aprobado por el comité de investigacion y el Comité de
Etica en investigacion del Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro” (Anexos 3y 4). El
proyecto fue registrado en la Division de Investigacién con el numero 111/01/0220. De igual
forma el proyecto actual fue aprobado por los mismos comités con el niumero de registro
[11/01/0220/Ta (Anexos 5y 6).

Se tomo6 una muestra de 34 nifios de 6 a 17 afios hermanos de nifios con diagndstico de
trastorno del espectro autista que cumplieron con los criterios de inclusién y que los padres
brinden su consentimiento informado, asi como el asentimiento informado de los participantes.
La evaluacion de los candidatos sera realizada de la siguiente forma:

Cita 1: Explicacion del proyecto y firma del consentimiento y asentimiento informado.
Aplicacién de cuestionario Child Behavior Checklist (CBCL) y Calidad de vida (Peds-QL)
acorde al grupo de edad.

Cita 2: Se informara a los padres el resultado de la evaluacién, y en los casos que amerite se
iniciara un seguimiento o intervencion al menor.

La evaluacion se llevara a cabo en areas de la clinica de neuropediatria en dias y horarios
previamente acordados con los padres, considerando y privilegiando aquellos que permitan un
mejor desempefio del menor durante las evaluaciones. En dichas intervenciones intervendra

psiquiatra infantil y neurélogo pediatra.

Figura 1. Diagrama de flujo
Entrevista inicial con los padres v el paciente

A

Firma de consentimiento v asentimiento informado

A

Aplicacion de CBCL v Peds-OL

N
Anédlisis de datos
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Tabla 2. Cronograma de actividades

ACTIVIDAD

MESES 2021-2022

Elaboracion de Protocolo

Aprobacion por Comités

Oct
21

Nov
21

Dic
21

Mar

22

Abr
22

May
22

Jun
22

Capacitacion CBCL

Recoleccién de la

muestra

Andlisis de resultados

Elaboracion de informe

final

Entrega de tesis

INSTRUMENTOS DE MEDICION

1. Child Behavior Checklist, CBCL (Anexo 7)

-Autores, Idioma original y afio de publicacion:

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

Fue validada para poblacién mexicana por Albores en 1996

-Descripcion:

Fue desarrollada con la finalidad de facilitar la evaluacion entre los profesionales de la
escuela, la salud mental, la medicina y los servicios sociales que se ocupan del
comportamiento desadaptativo en nifios, adolescentes y adultos jovenes; es una de las
herramientas estandarizadas mas utilizadas para la evaluacién de problemas emocionales
y comportamientos mal adaptativos. El cuidador primario contesta las preguntas donde se

evallan sintomas internalizados (ansiedad, depresion y sobre control, por ejemplo) y
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externalizados (agresividad, hiperactividad, pobre control de impulsos, por ejemplo);
ademas de otras areas como retraimiento social, quejas somaticas, ansiedad/depresion,
problemas sociales, problemas en el pensamiento, problemas en la atencion,
comportamiento agresivo y comportamiento delictivo. Se ha corroborado la confiabilidad de
la CBCL con el diagnéstico psicoldgico real @8, asi como sus traducciones al espafriol (2230
y su posterior validacion en poblacion mexicana @b El CBCL consta de 113 preguntas,
calificadas en una escala de Likert de tres puntos (O=ausente, 1=ocurre a veces, 2=o0curre
con frecuencia), se aplica a cuidadores de nifios y adolescentes de 6 a 18 afios de edad.
Auto administrado o administrado por un médico

-Forma de administracion:

Es un instrumento que debe ser aplicado por personal médico o autoaplicable.
Se requieren aproximadamente de 10 a 20 minutos para llevarse a cabo.
-Interpretacion:

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 gréaficas con resultado de puntaje crudo, T score y percentil y un informe

final.
-Propiedades psicométricas:

En su version para poblacion mexicana el coeficiente alfa de Cronbach fue de 0.95 para
problemas totales, 0.89 para sintomas internalizados y 0.91 para externalizados.

2. Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediéatrica, Pediatric Quality of Life Inventory,
Peds QL (Anexo 8)
-Autores, Idioma original y afio de publicacion:

Desarrollado por James W.Varni y colaboradores en 199-2001¢2), originalmente en idioma
inglés.
Validado para poblaciéon mexicana por Villaruel y Gdmez en 2010.

-Descripcion:
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Es un instrumento genérico de evaluacion de calidad de vida pediatrica que cuenta ademas
con modulos especificos para varias enfermedades cronicas y situaciones clinicas tales
como asma, artritis, dolor. Est& dirigido tanto a nifios portadores de enfermedades cronicas

como a niios sanos.

El Médulo Genérico del Peds QL investiga cuatro areas o dimensiones de la CVRS del
nifio: Funcionamiento Fisico, Bienestar Emocional, Funcionamiento Social, Funcionamiento
Escolar, los cuales constan de 23 items en total y utilizando para ello preguntas referidas al

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

El Peds QL cuenta con cuatro versiones para el nifio o adolescente de acuerdo a su edad.
Para los nifios entre 5 y 18 afios existe una version para ser completada por el nifio y otra

para ser completada por sus padres.

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

veces, a menudo, casi siempre).

-Forma de administracion:

Es un instrumento autoaplicable.

Se requieren aproximadamente 5 minutos para contestarlo.
-Interpretacion:

La puntuacion 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 célculo por dimensiones y la puntuacién total se efectta dividiendo la
suma de las puntuaciones de los items, por el nimero total de los items respondidos. Las

puntuaciones mas altas indican menores problemas.
-Propiedades psicométricas:
En su version original el coeficiente alfa de Cronbach fue de 0.65 %,

Andlisis estadistico: Se realiz6 un analisis mediante el programa estadistico SPSS. Para
evaluar la calidad de vida de los hermanos con autismo en relacién con el grado de autismo

se llevo a cabo la prueba de correlacion no paramétrica de Spearman.
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Consideraciones éticas: La informacién fue obtenida por los investigadores con el manejo
de confidencialidad de la informacion de los participantes, lo cual qued6é asentado en los
documentos de consentimiento y asentimiento informado (Anexos 1 y 2). Este tipo de
estudio empleé el riesgo de datos a través de procedimientos comunes como entrevistas
diagnosticas, segun el articulo 17 Apartado Il (Investigacion con riesgo minimo) del
Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud y estuvo
alineado a la Declaracion de Helsinky. En caso de la identificacion de psicopatologia, se
referira a atencién al menor (de acuerdo con severidad a los diferentes niveles de
atencion), mediante hoja de referencia, la cual se entregara al padre o tutor, indicandole la
institucion y direccion a la que acudira.

El proyecto general y el actual de investigacion, fueron aprobados por el Comité de Etica en
Investigacion del Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”. Los oficios de

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

RESULTADOS

La muestra de estudio estuvo conformada por 34 nifilos y adolescentes de ambos sexos de
edades comprendidas entre los 6 y 17 afios, hermanos de pacientes con diagndéstico de
Trastorno del espectro autista pertenecientes a la clinica de desarrollo y neuropediatria del
Hospital Psiquiatrico Juan N. Navarro. De esta muestra el 61.26% (n=21) pertenece al
género femenino y el 38.23% (n= 13) al género masculino (Grafica 1). La edad media de
los participantes fue de 9.85 afios (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 sociodemograficos

Porcentaje
Frecuencia Porcentaje acumulado
6 afos 8 23.5 23.5
7 afos 4 11.8 35.3
8 afnos 5 14.7 50.0
9 afios 1 2.9 52.9
10 afios 1 2.9 55.9
1lafios 4 11.8 67.6
12 afios 3 8.8 76.5
13 afios 1 2.9 79.4
14 afnos 2 5.9 85.3
15 afios 2 5.9 91.2
16 afios 2 5.9 97.1
17 afos 1 2.9 100.0
Total 34 100.0
femenino 21 61.8 61.8
masculino 13 38.2 100.0
Total 34 100.0
primaria 23 67.6 67.6
secundaria 8 23.5 91.2
preparatoria 3 8.8 100.0
Total 34 100.0
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 encontr6 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 (Grafica 1)
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Gréfica 1. Grado de autismo de los hermanos de los participantes
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Y de los pacientes con diagnéstico de autismo, el 17.39 % (n= 4) pertenecen al sexo

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

Gréfica 2. Sexo de los pacientes con diagndstico de autismo
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En cuanto a los resultados de la escala CBCL, se analizaron los puntajes de los sintomas
internalizados, se encontré que, de los 34 participantes, el 52.64% (n=18) se encontraron

sintomas en rango clinico clinicos, el 20.58 % (n=7) en el limite clinico y el 26.47% (n=) en
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rango normal.

En cuanto a sintomas externalizados se encontré que, de los 34 participantes, el 17.64%
(n=6) de encuentran dentro del rango clinico, el 11.76 % (n=4) se encontré dentro del limite
clinico y el 70.58% (n= 24) dentro del rango normal. Por lo tanto, podemos decir que se
encontré un mayor nimero de pacientes con sintomas internalizados en rango clinico (Grafica
3).

Gréfica 3. Sintomas internalizados y externalizados reportados en el CBCL
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Se analizaron los puntajes del CBCL por patologia psiquiatrica segun el DSM 5, se encontré
que, de los 34 participantes, en cuanto a sintomas depresivos el 55.88% (n=19) se encontrd
en rango normal, 17.64% (n=6) en rango limite y 26.47% (n=9) en rango clinico. De sintomas
ansiosos 52.94% (n=18) se reporté en rango normal, 38.23 % (n=13) en rango limite y 8.82%
(n=3) en rango clinico. Sintomas somaticos, el 79.41% de reportdé en rango normal, 5.88 %
(n=2) en rango limite y 14.70 % (n=5) en rango clinico. Los sintomas de déficit de atencion se
reportaron 82.35 %(n=28) en rango normal, 14.70% (n=5) en rango limite y 2.94% (n=1) en
rango clinico. Sintomas de trastorno oposicionista desafiante de reportaron, 88.23% (n=30) en
rango normal, 5.88% (n=2) y 5.88% (n=2) y por ultimo en cuando a sintomas 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 sintomas depresivos y somaticos en los que se encontraron mas

participantes en rango clinico (Grafico 5).

22



Grafica 4. Resultados CBCL segun el DSM 5
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Para cumplir con el objetivo general de la investigacion primeramente se aplicé una prueba
estadistica de normalidad por medio de la prueba de normalidad de Shapiro-Wilk al ser una
muestra menor a 50 participantes. El resultado reporté que las variables no se encontraron
dentro de la normalidad (p= .001), por lo cual se consideré utilizar una medida de analisis no

paramétrico (Tabla 2.0).
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Tabla 4. Prueba de normalidad Shapiro-Wilk

30

TOD

Prueba de normalidad

30

Shapiro-Wilk
Estadistico gl Sig.
resultado del PEDS .876 34 .001
QL
grado de autismo del 591 34 <.001
hermano

gl = grados de libertad, Sig = Significancia
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Para conocer si existi6 una asociacion entre el grado de autismo del hermano del

participante y el nivel de calidad de vida se realizé un andlisis de correlacién de Speaman.

Los resultados mostraron que no existio asociacion estadisticamente significativa entre las

variables, ya que el coeficiente de correlacion indico una asociacion baja y positiva

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

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

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

Tabla 5. Correlacion entre autismo y calidad de vida

grado de
autismo del resultado del
hermano Peds QL
Rho de Grado de autismo del Coeficiente de 1.000 .330
Spearman hermano correlaciéon
Sig. (bilateral) . .056
N 34 34
Resultado del PedsQL Coeficiente de .330 1.000
correlacion
Sig. (bilateral) .056 :
N 34 34

Finalmente, se determin6 que en la Escala de Calidad de vida Peds-QL la puntuacién media
entre los participantes fue de 72.82 (78.14 — 67.49, IC 95%; DE 15.25). Unicamente 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 mas 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) (Gréfico 5)
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Tabla 6. Estadisticos descriptivos

Media 72.81

95% de intervalo de Limite inferior 78.14

confianza para la Limite 67.49
tiigls QL media superior

Mediana 77.68

Varianza 232.68

Desviacion estandar 15.25

Gréfica 5. Rango de puntajes del Peds QL
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En cuanto al reporte de puntajes de la escala Peds QL por edad y sexo, en participantes del
sexo femenino se encontré una puntuacion media total de 75.40 (IC 95%; DE 15.25). La
puntuacion la media mas por edad se encontré dentro de los 7 afios, mientras la media mas

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

Edad N de Desv. Puntaje Puntaje Min
participantes | Media estandar | max

6 anos 5 76.2880 3.79154 | 80.43 71.73
7 anos 3 84.4000 5.34786 | 88.04 78.26
8 anos 4 78.5300 8.34450 | 89.13 69.13
10 afios 1 78.2000 .| 78.20

11 afios 3 80.0667 3.32019 | 83.69 77.17
12 afos 2 57.0600 28.43983 | 77.17 36.95
13 afos 1 80.4300 . 180.43

14 afnos 1 76.0800 .1 76.08

15 afos 1 45.6500 . | 45.65

Total 21 75.4019 12.44449 | 89.13 36.95

Por otro lado, en participantes del sexo masculino se encontré una puntuacion media total
de 68.69 (IC 95%; DE 18.74). La puntuacion la media mas alta por edad se encontr6é dentro

de los 15 afos, mientras la media mas baja se encontrd a los 12 afios. (Tabla 8)

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

Edad | Nde Media Desv. Puntaje max Puntaje
participantes estandar min

6 anos 3 51.3233 | 16.38501 63.04 32.60
7 ainos 1 57.6000 ) 57.60

8 afos 1 70.6500 ) 70.65

9 afos 1 86.9500 ) 86.95

11 afos 1 80.4300 ) 80.43

12 afos 1 41.3000 ) 41.30

14 afos 1 70.6500 ) 70.65

15 afios 1 94.5000 ) 94.50

16 afios 2 75.5400 | 19.21916 89.13 61.95
17 afos 1 85.8600 ) 85.86

Total 13 68.6915 | 18.74848
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DISCUSION

El aumento en la prevalencia de trastornos del espectro autista nos demuestra que es
esencial que el personal dedicado a la salud mental obtenga informacion sobre su impacto en
las familias, incluidos los hermanos. Las limitaciones en la interaccion social y la empatia en
un niflo 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 tedricas sobre el ajuste conductual, emocional y
social, aspectos que engloban la calidad de vida de hermanos de nifios con TEA, revelan

resultados mixtos, lo cual también se encontrd en este estudio 2.

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 nifios con
diagnoéstico de autismo muestran un buen conocimiento del TEA, sin embargo, corren un alto
riesgo de desarrollar sintomas internalizados, concordando con los reportes del CBCL de este
estudio al encontrar el 52.64% de los participantes con sintomas internalizados clinicos 30,
Esto concuerda también en el estudio realizado por Macks y Reeve quienes mencionan
ademas que los hermanos de nifios 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 nifios con TEA no
estan predispuestos a tener mayores problemas de adaptacion que los hermanos de nifios
con desarrollo normal 4. Las hermanas de nifios con TEA, de 12 a 16 afios, tienen altas
habilidades sociales y un auto concepto positivo, lo cual concuerda en este estudio a observar
gue 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 encontr6
en este estudio que estos puntajes elevados se presentaron en participantes en un rango de
edad de 6 a 14 afios, un rango un poco mas amplio que el presentado por Verde, Roeyers &

Buysse 24,
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En el presente estudio se encontré una correlacion no significativa, entre la puntuacion del
instrumento Peds QL y el puntaje grado de autismo del hermano, es decir, que no existe na
relacion que explique que entre mayor sea el grado de autismo, hay un menor puntaje en el
Peds QL, lo cual se traduciria 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, ademas de mencionar que los hermanos de nifios con TEA manifestarian un

buen auto concepto y mayor sentido de la responsabilidad y cuidado de la familia 7.

Asimismo, es importante destacar que problemas de ajuste en hermanos de nifios con TEA
disminuirian considerablemente los cuando estas familias reciben apoyo social, ya sea
mediante prestaciones econdmicas o servicios de ayuda asistencial en la escuela o el hogar
segun 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 instituciéon

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

Uno de los efectos negativos que afecta de forma directa a los hermanos es el estrés parental
ya que este no ayudaria al desarrollo de habilidades sociales y de buena conducta de los
hermanos; y junto con el estrés parental, encontrariamos otros efectos negativos como la
depresion, la escasez de actividades ludicas en familia o la menor atenciéon de padres hacia
los hijos sin TEA, segun 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 podria determinar su

influencia en la calidad de vida o la psicopatologia 4°4%.
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CONCLUSIONES

Se encontré predominio de sintomas clinicos internalizados (52.64%) sobre los
externalizados (17.64%).

Los tipos de psicopatologia mas frecuente que se encontraron en rango clinico segun el
CBCL fueron los sintomas depresivos (26.47%) y los sintomas sométicos (14.70%)

Se concluye que, no se encontrd una correlacion significativa entre la gravedad del
autismo y la calidad de vida de los hermanos (p >0.001).

Se encontr6 una media de puntaje mayor en la escala de calidad de vida en
participantes del sexo femenino a la edad de 7 afios y en el sexo masculino a los 15
afios. En cuanto a la media del puntaje menor se encontro en el sexo femenino a los 15

afios y en el sexo masculino a los 12 afos.

LIMITACIONES Y RECOMENDACIONES
Limitaciones.

Se encontré un numero importante de pacientes con diagndéstico del espectro autista no
tienen hermanos o sus hermanos son mayores o menores que lo requerido en este
estudio lo cual limit6 el nimero de muestra recolectada.

Los pacientes que cuentan con diagnostico de autismo se encuentran en areas
especificas del hospital como la clinica de desarrollo y muchos no contaban con
pruebas de estatificacion de la gravedad de autismo, por lo que no fue posible incluir a
sus hermanos en el estudio en caso de tenerlos.

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

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

Recomendaciones.

Se recomienda realizar un estudio comparativo con hermanos de otras patologias o
hermanos de nifios sanos para ver las diferencias entre ambos grupos.

Es importante en futuros estudios evaluar la presencia de agresividad o conductas
disruptivas, lo cual podria influenciar negativamente en el ajuste conductual de los

hermanos con un desarrollo tipico.
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3. Se debe tomar en cuenta factores como el estrés parental o el sindrome de desgaste
de cuidador en los padres, lo cual podria 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 investigacion, se titula “Deteccidn de psicopatologia y evaluacion de la
calidad de vida en hermanos de pacientes con trastornos del espectro autista tratados

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

Propoésito 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 psicopatologia (padecimiento psicoldgico, conductual
o emocional) y la calidad de vida en hermanos de nifios y adolescentes con trastornos del
espectro autista (autismo) tratados en el Hospital Psiquiatrico Infantil de la Ciudad de México,
esto nos ayudara a conocer su percepcion de calidad de vida y bienestar.

Al igual que usted y su hijo, otras personas seran invitadas a participar, y queremos
comentarle que su participacion en este estudio es completamente voluntaria. Por favor lea la
informacion que le proporcionamos y haga las preguntas que desee antes de decidir si desea
0 Nno participar.

Procedimientos del estudio.

Si usted acepta, se le realizara a su hijo una valoracién inicial por parte de un psiquiatra
infantil quien realizara una entrevista estructurada que tiene la finalidad de descartar la
presencia de algun padecimiento emocional, conductual o rasgo de personalidad que pueda
ser anormal.

La segunda evaluacion se aplicara un cuestionario titulado PedsQI (evalua calidad de vida en
nifos) dirigido a conocer el estado de bienestar y percepcion de calidad de vida de su hijo,
dicho cuestionario incluye preguntas orientadas a conocer como se siente en relacion a su
salud, desempefio fisico, emociones, como se siente en relacion a las personas a su
alrededor y su desempefio en la escuela.

Los resultados de la valoracion se agregaran al expediente clinico de manera general y
cuantitativa; si usted desea conocer sus resultados, podra solicitarlo en todo momento del
estudio.

Posibles riesgos y molestias.
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Las entrevistas seran realizadas con toda seriedad y profesionalismo por parte del equipo, sin
embargo el responder ciertas preguntas podria ser incomodo al sentir que se invade su
privacidad, tanto para el menor como para ustedes como padres, por lo que de ser asi, se
podra suspender cualquiera de las entrevistas que se estén llevando a cabo en un momento
determinado.

Posibles Beneficios.

El conocer las -caracteristicas psicologicas, emocionales, conductuales, asi como la
percepcion de su calidad de vida, nos puede permitir actuar de forma oportuna en aquellos
casos que lo amerite y/o ofrecer recomendaciones y orientacion especifica que permita un
mejor desempefio en todas las areas donde su hijo se desempefie.

El estudio no tiene costo alguno para ustedes.

Participacién o retiro

La participacion 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 asi lo desee. El
abandonar el estudio en cualquier momento no modificarda de ninguna manera los beneficios y
atencion que su hijo tiene como paciente del Hospital Psiquiatrico Infantil Dr. Juan N. Navarro.

Privacidad y Confidencialidad

Los resultados seran analizados de forma grupal y no se publicaran resultados individuales,
los datos obtenidos serdn manejados con claves asignadas a cada paciente para fines de
andlisis.

Del presente estudio se derivaran resultados que seran 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 divulgara ningun tipo de informacién personal de su hijo. De
igual forma, de obtenerse algun resultado y/ o evidencia durante la realizacion del mismo sera
usted debidamente informado.

Personal de contacto para dudas y aclaraciones sobre el estudio.

Podra solicitar, en cualquier momento, informacion adicional dirigiéndose con el Dra. Maria
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 asi o si asi 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 institucion en cualquier momento.

Declaracion del consentimiento informado

Se me ha explicado con claridad en qué consiste el estudio, ademas he leido 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 satisfaccion. Se me ha dado de igual forma copia de
este formato.

Al firmar este contrato estoy de acuerdo en participar en la investigacion que aqui se describe.
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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 investigacion, se titula “Detecciéon de psicopatologia y evaluaciéon de la
calidad de vida en hermanos de pacientes con trastornos del espectro autista tratados

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

Te pedimos que participes en este estudio de investigacion que se llevara cabo en el Hospital
Psiquiatrico Infantil Dr. Juan N. Navarro. El estudio servira para saber que tan contentos,
comodos y tranquilos se sienten los hermanos de pequefios con autismo.

¢Por qué se quiere hacer este estudio?
Nos interesa conocer que tan contentos, comodos y tranquilos estan los nifios como tu, que
tienen algun hermanito con autismo, ya que sabemos que gran parte del dia tu estas con él

¢Por qué te invitamos a ti?
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Te hemos invitado a participar porgue tu hermano padece autismo, y nos interesa saber que
tan feliz estas y que tan bien te sientes todos los dias.

¢, Qué tendras que hacer?

Si decides participar vendras al Hospital siempre acompafado por tus padres, si estas de
acuerdo, un doctor y una psicologa te aplicardn unos cuestionarios de preguntas que duraran
aproximadamente una hora y media; en ellos te preguntaran algunas cosas para evaluar
coémo 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 asi poder ayudarte, de igual
forma puedes hacer las preguntas que tu quieras si no entiendes una palabra o una pregunta,
te la explicaremos.

¢ Tienes que hacer esto?

Tus papas tienen que dar permiso para que tu participes en nuestro estudio, pero es tu
decisién participar o no. Si decides no participar todo seguird igual que antes y nadie se
molestara contigo, incluso si dices "SI" ahora, puedes cambiar de idea mas tarde y no pasara
nada.

¢, Qué cosas buenas podrian pasar si decides participar?
Con el estudio sabremos si lo hermano de nifios con autismo sienten alguna preocupacion, y
asi poder ayudarlos.

Todo lo que pase con tus resultados y durante el estudio nadie lo sabra, 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 relacion a tus respuestas y resultados, puedes solicitar platicar con
la Dra. Maria 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 asi o si asi 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 institucion en cualquier momento.

Declaraciéon de los Padres o Guardian:
Mi hijo parece entender el estudio en la medida de su capacidad y ha aceptado
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participar

Nombre de la madre, padre o tutor:

Firma: Fecha:

Testigo 1

Nombre con letra de molde:

Parentesco:

Direccidn

Firma: Fecha:

Le he explicado el estudio de investigacion al participante y he contestado todas sus
preguntas. Considero que comprendié la informacién descrita en este documento y libremente
da su consentimiento de participar en este estudio de investigacion.

Dr. Michel Gutiérrez Ceniceros Dra. Maria Victoria Pérez Pérez
Adscrito a la Unidad de Neurologia Residente de Primer Afio Psiquiatria
Hospital Psiquiatrico Infantil Dr. Juan N. Navarro Infantil y del Adolescente.
Avenida San Buenaventura 86. Colonia Belisario Mismo domicilio

Dominguez. Delegacion Tlalpan. CP 14080, CDMX.
Teléfono: (55) 7651 1594
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Anexo 3. Carta de aprobacion para el proyecto original por el Comité de Investigacion del

Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”

4

HPIINN

< LEONA VICARIO

: SA LU D 2 O 2 o Comité de investigacion

Ciudad de México a 26 de febrero 2020
Asunto: dictamen
Oficio: 193

DR. MICHEL GUTIERREZ CENICEROS
PRESENTE:

Por medio de la presente se informa que en relacion al protocolo titulado Deteccion de psicopatologia
v evaluacion de la calidad de vida en hermanos de pacientes con trastornos del espectro autista
tratados en un hospital psiquiatrico infantil de la Ciudad de México, con nimero de registro

111/01/0220 ha sido revisado por este comité y dictaminado como aprobado.

Sin otro particular, reciba un cordial saludo.

ATENTAMENTE

Iiiua

DRA. ROSA ELENA ULLOA FLORES
PRESIDENTA DEL COMITE
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Anexo 4. Carta de aprobacion para el proyecto original por el Comité de Etica en Investigacion

del Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”

2 7

HPIINN

SALUL | ) CCINSHAE [mgmees

Ciudad de México, 06 de Abril 2020.

Asunto: Carta de aprobacion

Dr. Michel Gutiérrez Ceniceros
Presente:

Por medio de la presente le comunico que derivado de la revision a los
documentos correspondientes al proyecto de investigacion titulado “Deteccion
de psicopatologia y evaluacion de calidad de vida en hermanos de pacientes con
trastornos del espectro autista en un Hospital Psiquiatrico Infantil de la Ciudad de
México" con registro 111/01/0220 se ha considerado APROBADO ya que cumple con

los criterios normativos en materia de Etica en Investigacion.

Por lo que se extiende una carta de conformidad del cumplimiento de los

lineamientos éticos, en el desarrollo de su proyecto de investigacion.

Atte.
=

Dra. Laura Fritsche Garcia
Secretario del Comité de Etica en Investigacion

9

San Buenaventura 86, C nia Belisa Dominguez, Alcaldia Tlaipan, C.P. 14080, COMX 2_0]?
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Anexo 5. Carta de aprobacion para el proyecto actual, por el Comité de Investigacion del

Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro’

SALU

SECRETAHIA O YU SERNIcH

Ciudad de México a 01 de febrero de 2022
Oficio No. SPPS/DGSAP/HPIJNN/017/2022
Asunto: Registro de tesis derivada

Dr. Michel Gutiérrez Ceniceros
Investigador responsable
HPIJNN

P rve.s- e n t e

En relacién con el proyecto a su cargo y que se especifica a continuacién:

Titulo del proyecto: “Deteccidn de psicopatologia y evaluacidn de la calidad de vida
en hermanos de pacientes con trastornos del espectro autista tratados en un Hospital
Psiquidtrico Infantil de la Ciudad de México.”.

Clave de registro: I11/01/0220.

Se informa que el proyecto que se especifica se registré en esta divisién como
proyecto de tesis DERIVADO:

Titulo: “Deteccidn de psicopatologia y evaluacidén de la calidad de vida en
hermanos de pacientes con trastornos del espectro autista tratados en un Hospital

Psiquidtrico Infantil de la Ciudad de México”.

Clave de registro: I11/01/0220/Ta
Tesis de: Especialidad en Psiquiatria infantil y del adolescente
Tesista: Maria Victoria Pérez Pérez.

Se notifican las siguientes obligaciones que adquieren el investigador y el tesista:

Debera entregar durante la primera semana de noviembre un informe de avances dgl
proyecto derivado asi como envio de pdf’s de los productos generados al e-mail
investigacionhpi@gmail.com (presentaciones en congresos, etc.) ‘
En este informe debera identificar el numero de expediente clinico del paciente (§1
es nueva recoleccién por enmienda o por proyecto nuevo) y asegurarse de la existencia
en el expediente del HPI de la copia del consentimiento informado y la nota de

investigacién respectiva.

Sin mas por el momento, reciba un cordial saludo.

Atentamente
Jefa de la Divisién de Investigacién

= E :7\~

Dra. Patricia Zavaleta Ramirez
ccp. Archivo de la divisién de investigacién.
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Anexo 6. Carta de aprobacion para el proyecto actual, por el Comité de Etica en Investigacion

del Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”

()SALUD | 5 @7

HIPIENN

Comité de ética de Investigacion, Hospital Psiquiatrico
Infantil, “Dr. Juan N. Navarro”

Ciudad de México, 15 de marzo del 2022
Asunto: carta de aprobacion
Resolucién No.: HPIJNN-CEI-DA-10-2022
MARIA VICTORIA PEREZ PEREZ
TESISTA
Presente

Por medio de la presente, hago constar que he recibido la carta compromiso para
el manejo ético de los datos derivados del proyecto de tesis: “DETECCION DE
PSICOPATOLOGIA Y EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA EN HERMANOS DE
PACIENTES CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA TRATADOS EN UN
HOSPITAL PSIQUIATRICO INFANTIL DE LA CIUDAD DE MEXICO", con clave de
registro 111/01/0220/Ta.

Por lo que se extiende la presente, de conformidad con el cumplimiento de los
lineamientos éticos, en el desarrollo de su proyecto de tesis.

Sin otro particular, hago propicia la ocasion para enviarle un cordial saludo.

Atentamente

<=

Dra. Laura Fritsche Garcia

Presidente del Comité de Etica de Investigacién del Hospital Psiquiatrico
Infantil “Dr. Juan N. Navarro”
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Anexo 7. La lista de verificacidon de comportamiento infantil. (Child Behaivor Checklist, CBCL)

NN .. Paaalt o cantro
Porfavor  INVENTARIO DEL COMPORTAMIENTO DE NINOS(AS) DE 6-18 or:
b e ANOS PARA PADRES (CBCL/6-18)
NOMBRE Nombre Apadico Apclide TRABAJO HMABITUAL DE LOS PADRES, incluso si shora no estan
DEL b'abnhndo(porbvurmwﬁqw por efemplo: Mocinics, jardinoro,
NISO ‘.amwmomzmmammomef
SEXO DEL NIRO EDAD RAZA O GRUPO ﬁm)-
[l Mascuine L] Femenino bt IRABAKD
FECHA DE HOY FECHA DE NACIMIENTO TRAGAJO
GE LA MADRE:
o o ol M B i ESTE CUESTIONARIO FUE CONTESTADO POR:
Curso Por favor complicte este cusslionasio con su {escriba su nombee completo)
Escolar opinién scbre ef comportamienle de su
hijo(a), incluso aungue piense que otras
personas no estén de acuerdo con usted. S| .
,::c::l: a2 0 |e 10: dnole’  cOMeNK Sexo del informante: [ Hombre [ Mujer
adicionales al final de cada frase y en el | Ref@ckn con el nifio:
-espacio qua se proporclona en lz pagina 2 D) Padre 0 madre blolégicale  [J Padrastro’Madrssya [ Abueio’s

I. ¢Cudiles son las actividades doportivas en
las que més le gusta participar a su

En comparacitn con oiros(as) nifos{as) de su
edad, Jcuanio Sempo le dedica a cads uno de
eslce deportes?

En comparacidn con ovos{as) nifice(as) do su
edad, Jcbmo hace cxia une de esios deportes?

'Q‘L‘?‘f’..’fm; natacion, filbol, basguet,
@n bicich T patin, , eic, No Menos gual Mas No Peor jgual Mejor
[ Ninguna '.% %?m‘:: m: x.m.:: 3 sl ol el
a. O a a O Ll 0 a o
L 0 O 0l o rl 8] ol 8]
G (@] 0 1 I [l . | 1

. (Cuales son las neuvmdoe.. ]mgos o
)?

En compearacién con olros(as) nnes(as) de su

€n comparackin con atros{as) ninas(as) de su

pasatiemp desu b edad, gouanto liempa e dedica a cada una de adad, zoémo nacs 6stas aotvicades?
{No Incluya deportes) 85138 soividadas?
Por glemplo: coleccionar salkos, jugar con
muriecas, loer, tocar el plano, arlesania,
cochas, cantar, efc. (No induya ver TV u ofr No Monos Igual Mas No Peor Igual Mejor
a radia) lo quelos quelos quelos lo quelos quelos quelos
r s x et ity 58 sl Sarid Pty
il 0 () O il O 0 O ]
b. (@) 0] | 1 0 a (] o
c 0 0 [1 0 a ] (| a
N LA qué organizaciones, e i u  Enconp yde sy
olros grupos partenece su hl)o(a)? edad, zan qu: qado £ knou &n cada uno de
65108 grupas’
[ ninguna Nom Monos Promedic  Més
56 active activo
a. [ [l 0 O
b. B O d O
c. O 0 0 1

W. £ Qué trabajos o tareas hace su hijo{a)? En comparacion con otros{as) nifos(as) oe su

Pbreoemdo. culdar ninos, hacer la cama, dar
, Urar la

edad, Lcomo lleva a cabo estas lansas?

repartir
wms eu: [hduya tanto rabajos o lareas

No Paor Igual Mejor

coma no Pag ) lo quelos quelos quelos

Ol i 38 demis demés demas
A 0 ) 0 0
b. (8] a 0 [
< [ a [ 0
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Por favor, utilice letra de imprenta

V., 1. ¢Cudintos amlgos o amiges Intimos{as) tiene su hija(a)?
{No Incluya a sus hermanos(as)) ] Ninguno 4 [1203 [ 40 més
2.8in contar las horas quo ostd on Ja escuela, Loudnas veces a la semana participa en actividades con sus amigos?
{No incluya & sus hermanos{as)) {1 Monos do 1 [] 102 [] 30mbs
Vi En comparacion con otros nifios de la misma edad, (edmo...,

Paor quo Igual que Major que
los demds  fosdomds  los demds

8. 58 feva can sus hermanas y hermanas? il [l [ 1 o tiens hermaros y hermanas
b. 22 leva oon alres nifos(rslichicas(as)? | [ [J
¢. 88 comporla con sus padres? | [J 0
d. juega solo(a) y hace sus tareas solo(a) [l (] a
Vil 1. Rendimiento escolar [ Nova sl coleglo porg
Marque una cruz en cada asignatura Suspenso Por debajo Promedio  Porencima
indicando el rendimiento de su hijo(a) del promedio del promedio
{0-3) {4) {5-6) (7-10)
a. Lecturs, Iiomas nacionales. Literatura, Gramétiea || 0 0 [
b. Hisoria, Clencias Sociales [ [ 0 [1
©. Matematicas 0 O 8| |
d. Clancias (fislea, quimica, biciogls) 0 0 [l ]
Olras asignaturas () ] O N
cama: Tecnologla,
mum 4 ] {1 J a
, Francés, :
eic, No incluya 9 [l ] 0 U
religlén, gimnasia,
misica
2. 4Recibe su hijo(a) gin fipo de aducacion especial, [l N0 [ siapacifique en qué tipo do clase o escuela
ostd en una clase o en un colegio especial? especial esti: )
3. ¢ Ha repetido su hijoda) algon curso? Lne Oss 2Qué cursa's repltld y por qué?
4. ¢ Ha tonkdo su hijofa} slgan problema académico O ne [ siPor favor, describato

o de olro tipo en el cologlo?

¢Culndo empezaron estos problemas?

¢Han terminado estos problemas? || No ] SkCuéndo?

LTiene su hijo alguna enfermedad o incspacidad (fisica omental)? [ No  [] 8i-Por favor descrivala

LQué &3 lo que mds le praccupa sobre su hijola)?

Por favor, describa los aspoctos mae positivos dol nifis
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A conlinuacién hay una lista de frases que describen a los(las) nifos(as), Para cada frase que describe a su hijo{a) ahora o durante
fos Gitimos sels meses haga un circulo en of nimero 2 si la frase describe a su hjo(a) muy & menudo o bastante a menudo. Haga
un gfreulo en ef nimero 1 i la frase describe a su hijo(a) algo o algunas veces, Haga un circuto en el 0 si la descripelén con respecto
a su hijo(a) no es clerta. Por favor contesta todas las frases de la mejor manera poside incluse sl algunas de ollas parocen no
describir a su hijo(a),

Por favor escriba en letra de imprenta. Asegirese de contestar todas las preguntas.

0 = No es ciorto (que sepa usted) 1 = Algo, algunas veces clerto 2 = Clerto muy a menudo o bastante a menudo
0 1 2 1. Se comporta como si fuera mas pequefio 0 1 2 32 Creequetene que sor porfacio(a)
0 1 2 2, Babae alcohol sin permiso de los padres 0 1 2 33. Creoosequejade que nade lo quiere
0 1 2 3. Discute mucho 0 1 2 34. Creeque los demés b quieren perudicar
0 1 2 4. Noteminalas cosas que empieza 0 1 2 35 Seslente nferior o cree que no vale nada
0 1 2 5. Hay muy pocas cosas qua le hacen disfrutar 0 1 2 36. Sehacedafo conmucha frecuencia o s
0 1 2 6. Hacesusnocesidades fucra del vater prepenso(a) a tener accidentas
0 1 2 37. Semete en muchas pelaas
0 1 2 7. Espresumido(s), eldola
0 1 2 8 No r;;uede me)ngarvso o p(ne)s(ar atencion 0 1 2 38 Losdemés se burfan de &lella a menudo
durante mucho tiempo 0 1 2 38, Vaconnilos{as)jovenss que s meten en
problemas
0 1 2 9. No puede quitarse do la mente ciertos . .
penssmientos; ostd obeegbmdo(a) 0 1 2 40, Oye SONEG0S 0 voces que no existen
{describa): (describa):
0 1 2 10, No puede estar quisto(a) sentado(a), es 0 1 2 41 Impuisivofa); actéa sin pensar
mavido(g), o hiperactivo(a) 0 1 2 42. Preflere sstar solofa)
0 1 2 11. Esdemasiado dependiente o apegadofa)alos | © 1 2 43. Mentreso(a) o ramposo(a)
adultes
. 0 1 2 44. Se muerde lag ufas
0 1 2 12 Sequojadequeso siento solofa) 0 1 2 45 Nerviosofa), ansiosofa) o tensofa)
2t 2 13 Eat;seonfgendldo(a)opaloco comosiesivviera | o 4 2 45 Movimientos P .
o s Pen {describa):
0 1 2 14, Uoramucho
0 1 2 15. Es cruel conlos animales 0 1 2 47. Pesadilias
0 1 2 186, ; malo demas
By BRAQUeaNate); i o (.conlos 0 1 2 48, Nocas bien aofros nifloa(a)jévenes
0 1 2 17. Suefiadespioro(a); sepierdeensuspropios |0 1 2 49, Padece de esirefimiento
ensamientos
0 1 2 18 Sohacedaio a si mismo(a) deiiberadaments |0 1 2 50.  Demasiado ansioso(a) o miedosa(a)
o ha Intentado suicidarse 0 1 2 51. Seclente marcado{a)
0 1 2 19. Exige mucha atencién 0 1 2 52 Se sienle culpable por cuslquier cosa
0 1 2 20. ﬂom” sus ms cosas 0 1 2 53. Come demaslado
1. 0 1 2 54, Secsnsademaslade
0 1 2 2 RompeaI:s cosas de sus famiiares o de olras 0 1 2 85 Tiens sob
0 1 2 2 Dewbedecsencon 56. Problemas flsicos sin causa médica;
0 1 2 23. Desobedece en iaescusla 0 1 2 & Deloes omelestias (no Incluya dolor de
0 1 2 24, Necomobion eslomago o do cabeza)
0 1 2 b. Dolores de cabaza
0 1 2 25 Nosellevabien con otos nifos(ashjévenes |0 1 2 ¢ Nausass, sesienle mal
0 1 2 26, No parece senfirss culpable después de 0 2 d. Problemas con los ofos (vaidreks como 0 si
portarge mal usa gafas) (describa):
0 1 2 27. Sepone coloso(a) faciimente 0 1 2 e Envpclones uolos problemas en la plel
0 1 2 28 icmllasnanmonma.enlamay 0 12 f  Dolores de sstimago oreloriinive
G 0 1 2 g \émies
0 1 2 29 Tieno miodo a clertas situsclones, animaeso |0 1 2 h.  Otos (describa)
lugares diferentes de la escuela (describa):
0 1 2 57, Ataca aotras personas flsicaments
0 1 2 30, Ledamiedoiralaescuel 0 1 2 5B Semete ol Gedo en la nariz, se arafia la piel u
otras partes del cuerpo (describa):
1 2 31, Tiene miodo de que pueda pensar o hacer algo
maio
0 1 2 59, Juegacon sus drgance sexuales en pablico
POR FAVOR, VERIFIQUE QUE HA CONTESTADO TODAS LAS PREGUNTAS SUBRAYE LAS QUE LE PREOCUPAN
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Por favor escriba en letra de imprenta. Aseglrese de contestar todas las preguntas.

0 = No es clerto {que sepa usted) 1= Algo, algunas veces cierto
0 1 80. Juega demaslado con sus drganos sexuales |0 1
0 1 2 61. Trabajo deficients en la escusta 0 1
0 1 2 62 Malacoordinackén o torpeza 0 1
0 1 2 63 Prefiero ostar con nifios{as)jévenes maycres | 0 1
qua allella o 1
0 1 2 64, Preflere estar con nifos(as)jévenes menoras
que éllelia g :
0 1 2 &5 Seniegaa hablar
0 1 2 66, Repile ciertas accionss unay otra vez,
compulsiones (describa);
0 1
0o 1
0 1 2 67. Sefugndecass
0 1 2 68 Gritamucho g :
0 1 2 69, Muyreservado(a); so cala todo .
0 1 2 T70. Ve cosasqueno exsten (describa); g :
0 1 2 7i. Se averglenza con fadlidad: tiene mucho [0 1
sontido del nidiculo 01
1 2 72 Prende fuegos
0 1 2 73 Problemas sexuales {descrba):
0 1
0 1
0 1 2 74 Legustallamar la atencidn o hacerse el 0 1
aracioso(a) 0 1
0 1 2 75 Muyiimido(a) o 1
0 1 2 76 Duerme mencs que la maycria de loshas
niftos(as)jovencs
0 1 2 77 Duerme més que la mayoriz de loslas |0 1
nifics(as)jévenes durant al dla yfo la nocha
1 2 78, Desatenio(a), e= distrae facimente 0 1
1 2 79. Problemas para hablar (describa): |0 1
o 1
0 1 2 80 Secquedamirando sl vacio 0 1
0 41 2 B1. Robaencasa o 1
0 1 2 B2 Robafuoradecasa 0 1
0 1 2 B3 Amacenacosas quo no nocesita (Gescriba) 0 1
0 1 2 84 Comportamiento raro {describa) 0 1
0 1
0 1 2 85 |deasraras {describa) 0 1

POR FAVOR, VERIFIQUE QUE HA CONTESTADO TODAS LAS PREGUNTAS

NN NN NN N

RN NN NN NN

» NN NN

NN NN N

L~

2 = Cierto muy a menudo o hastante a menudo

86,

a7,
aa.

88 B3 28 28

101.
102,

103,
104.

105,

106.
107.
108.

108,
110.

111,
2

113

Tozude(s), malhumorado(a), irdtable

Cambios repentinos de humor o sestimientos
Malhumorado{a), pone mala cara

Dasconfiado{a), receloso(a)
Dice groserias, usa lenguaje obsceno

Habla de querer matarss
Habla o camina cuando esta dormidola)
{describa):

Habla demasiado
Se burta de los demas o molesta mucho

Tiene rabletas o0 mal genio
Plensa demasiaco sotve temas sexuales

Amenaza a olros
Se chupa el dedo

Fuma tabaco
No duerme bien (describa):

Hace novillos, falla a fa escuela sin motivo
Poco activo{a), lento(a), o le falta energla

Infeliz, triste o deprimidoda)
Més ruidoso(a) de o comin

Toma alconoi o drogas {Cescriba):

Cometa actos de vandalismo, como remper
ventanas u olras cosas

Se orina en la ropa durante ¢ dia
So orina en la cama

Se quaja mucho
Desea ser del saxe opuesio

Sa afsla, no se relaciona con los demés
Se praocupa mucho

Por favor anote cualquiar otro problema que
tenga su hijoa) y gue no asté incluido en esta
lista,

SUBRAYE LAS QUE LE PREOCUPAN
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Anexo 8. Cuestionario sobre Calidad de Vida Pediatrica (Pediatric Quality of Life Inventory, PedsQL)

Ndmero de identificacion:

Fecha:

PedsQL"

Cuestionario Sobre
Calidad de Vida Pediatrica

Version 4.0 — Espanol para México

REPORTE para ADOLESCENTES (edades 13-18)

INSTRUCCIONES

En la pagina siguiente hay una lista de cosas que pudieran ser un problema
para ti. Por favor dinos cuanto problema ha sido ésto para ti en el
MES PASADO (un mes). Por favor encierra en un circulo |a respuesta:

0 si nunca es un problema

1 si casi nunca es un problema

2 si algunas veces es un problema
3 si con frecuencia es un problema
4 si casi siempre es un problema

No hay respuestas correctas o incorrectas.
Si no entiendes una pregunta, por favor pide ayuda.

Pecx0L 4 0 - (13-18) Copyrght © 1998 JW Vami, #h.0. Todos lox deruchos resurvados
o2 sy Profhibxde su reproduccrn MNn parmino
MARCH 2004
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En el MES PASADO (un mes), cuanto problema ha sido ésto para ti...

PedsQL 2

SOBRE Mi SALUD Y ACTIVIDADES (problemas con...) | Nunca Casl | Algunas | Con Casl
nunca fre cla | slempre
1. Se me hace dificil caminar mas de una cuadra 0 1 2 3 4
2. Se me hace dificil correr 0 1 2 3 4
3. Se me hace dificil practicar deportes o hacer 0 1 2 3 4
4. Se me hace dificil levantar algo pesado 0 1 2 3 4
5. Se me hace dificil barnarme solo(a) en tina o 0 1 2 3 4
regadera
6. Tengo dificultad para hacer quehaceres en la casa 0 1 2 3 4
7. Siento dolores 0 1 2 3 4
8. Me siento cansado(a) 0 1 2 3 4
Nunca Casi Algunas Con Casl
SoBRE Mis EMOCIONES (problemas con...) o] acte | miiicte | alsa
1. Me siento asustado(a) o con miedo 0 1 2 3 4
2. Me siento triste 0 1 2 3 4
3. Me siento enojado(a) 0 1 2 3 4
4. Tengo dificultad para dormir 0 1 2 3 4
5. Me preocupo por lo que me vaya a pasar 0 1 2 3 4
Nunca Casl Algunas Con Casl
Como MEe LLEVO CoN Los DEMAS (problemas con...) o o | ke | v
1. Tengo problemas para llevarme bien con otros 0 1 2 3 4
adolescentes
2. No quieren ser mis amigos otros adolescentes 0 1 2 3 4
3. Se burlan de mi otros adolescentes 0 1 2 3 4
4. No puedo hacer cosas que otros adolescentes de mi 0 1 2 3 4
edad pueden hacer
5. Se me hace dificil mantenermme fisicamente igual que 0 1 2 3 4
otros adolescentes de mi edad
SOBRE LA ESCUELA (problemas con...) Nunca Casi | Algunas | Con Casl
nunca veces frecuencia | slempre
1. Se me hace dificil poner atencion en clase 0 1 2 3 4
2. Se me olvidan las cosas 0 1 2 3 4
3. Se me hace dificil estar al corriente con las tareas y 0 1 2 3 4
las actividades en las clases
4. Falto a la escuela por no sentirme bien 0 1 2 3 4
5. Falto a la escuela para ir al doctor o al hospital 0 1 2 3 4
Pedx0L 4 0 - (13-18) Copyrght @ 1998 JW Vami, Ph.D. Todos lox deruchos resurvados
1b2r sy

MARCH 2004
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