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Planteamiento del Problema

Problematizacion

El TEA es un trastorno del neurodesarrollo que persiste a lo largo de toda la vida
de la persona y se caracteriza por alteraciones en el area social-comunicativa y la

presencia de intereses fijos y conductas repetitivas?.

Ademas, muchos niflos con TEA presentan comorbilidades asociadas, como
epilepsia, hiperactividad, problemas de aprendizaje, problemas de lenguaje y
discapacidad intelectual, entre otras, que complican el cuadro clinico y los cuidados
gue el individuo requiere. Diversos estudios han descrito que estas situaciones
aumentan el estrés, la carga y los sintomas depresivos en los cuidadores?. La
demanda de cuidados y atencion de los nifios con TEA hacia sus familiares o
cuidadores primarios puede generar un aumento de estrés, lo cual puede tener efectos
a nivel psicologico, disminuir la respuesta del sistema inmunologico y aumentar el

riesgo de enfermedades?

Los familiares o cuidadores primarios que experimentan estrés, ansiedad o
sintomas depresivos tienen mas probabilidades de tener dificultades en las relaciones y
en la crianza, lo que puede tener un impacto negativo en el niflo, como un mayor riesgo
de abuso fisico o negligencia en los cuidados?. Durante la infancia, los nifios tienden a
adoptar las estrategias de afrontamiento de los modelos adultos, como los padres,

madres o cuidadores primarios. Por lo tanto, los problemas como la depresion o el



estrés y sus sintomas pueden interferir en la crianza y afectar las interacciones sociales
entre el cuidador y el nifio a nivel emocional y conductual®. EI TEA también afecta
significativamente la convivencia familiar, ya que las familias se ven sometidas a
cambios importantes en su estilo de vida habitual y experimentan limitaciones en su
independencia?. Ademas, en el ambito educativo, a menudo hay una falta de
adaptacion entre los contextos familiares y escolar, lo que provoca una sensacion de
impotencia en estas familias, quienes sienten que no encajan en un sistema educativo
gue consideran poco adaptado a las necesidades derivadas de la presencia de un nifio

con TEA%

La depresion del cuidador principal puede ser especialmente perjudicial después
del diagnéstico, ya que afecta negativamente la vida diaria de toda la familia y
potencialmente limita el acceso a intervenciones tempranas dirigidas al nifio!. Diversas
investigaciones han demostrado que los padres de hijos con TEA tienen un alto riesgo

de desarrollar depresién en comparacion con los padres de nifios sin este trastorno.

Por lo tanto, en las dltimas décadas, se ha prestado mayor atencion a la salud
mental de los cuidadores primarios de personas con TEA, proponiendo diversas
intervenciones destinadas a mejorar su bienestar. Es importante destacar que las
intervenciones tempranas dirigidas a mejorar la salud mental de los cuidadores
primarios también pueden generar cambios positivos en los comportamientos
relacionados con el TEA del nifio, lo que a largo plazo puede tener un mejor prondéstico

para el individuo?.



Preguntas de Investigacion

e De lo anterior se desprenden los siguientes interrogantes.

Pregunta General

e /;Los CP de pacientes con diagnéstico de TEA de la CEP del IPEBC presentan

depresion?

Preguntas Especificas

¢ Cudles son las caracteristicas socio demogréficas de los cuidadores principales de
los menores con diagnéstico de TEA de la CP?

e (Cuadl es la percepcion de los cuidadores sobre el apoyo recibido desde su entorno
social y los servicios de salud?

e ¢;Los CP tienen alguna preparacion profesional para ser cuidadores?

e /Los CP se siente capaces de cuidar a los menores con TEA?

e /Siente que existe estigma en la comunidad?

e /Se sienten apoyados en el cuidado del menor con TEA?

e . Cudles son los posibles factores asociados al desarrollo de depresion en los CP?
e /La depresién es mas comun cuando se realiza el diagnostico o cuando ya tienen

anos de ser cuidadores?

Objetivos



Objetivo General

e Determinar si los CP de pacientes con diagnostico de TEA de la CEP del IPEBC

presentan depresion.

Objetivos Especificos

e Identificar el perfil demogréafico (género, edad, parentesco) de los cuidadores
primarios.

e Evaluar la percepcion de los cuidadores sobre el apoyo recibido desde su entorno
social y los servicios de salud, su capacidad, preparacion, estigma.

e Determinar posibles factores asociados al desarrollo de depresion en los
cuidadores.

e Conocer silos CP tienen alguna preparacién profesional para serlo.

e Conocer si los CP se sienten capaces de cuidar a los menores con TEA

e Determinar si existe estigma en la comunidad

e Determinar si se sienten apoyados en el cuidado del menor con TEA

e Determinar cuéles son los posibles factores asociados al desarrollo de depresion en
los CP
e Determinar si la depresion es mas comun cuando se realiza recientemente el

diagndstico o cuando ya tienen afios de ser cuidadores.

Justificacion



Sabemos que las personas con TEA pueden requerir cambios significativos en
su entorno y asistencia en multiples actividades de la vida diaria. Siendo un trastorno
del neurodesarrollo, las manifestaciones iniciales suelen presentarse durante la
infancia. En esta etapa, el apoyo, cuidado y supervision de los padres o cuidadores son
fundamentales para una buena evolucién, ya que estas intervenciones pueden tener un
impacto importante en el pronostico futuro de los individuos con TEA. Ser cuidador de
personas con TEA puede ser una tarea altamente demandante. Ademas, existe una
falta de intervenciones y apoyos especificos para los cuidadores de estas personas. Se
habla frecuentemente de la carga que conlleva esta responsabilidad, pero la afectacion

va mas alla de eso.

Existe una gran poblacion de cuidadores que llega a desarrollar sintomas
depresivos que pueden perjudicar tanto su salud como la de los propios individuos con
TEA. Es necesario identificar y diagnosticar la presencia de estos sintomas para poder
implementar intervenciones efectivas, tanto farmacoldégicas como terapéuticas.
También es importante identificar los factores asociados a estos sintomas, ya que no
todos los cuidadores presentan sintomatologia depresiva. Estos sintomas pueden ser
muy incapacitantes, y la depresién se encuentra entre las cinco principales causas de
discapacidad en nuestro pais. Por lo tanto, es necesario implementar programas
efectivos que aborden esta probleméatica y que puedan canalizar a esta poblacion de
cuidadores. También es importante evaluar qué cuidadores presentan estos sintomas y
gué factores influyen en su aparicion, con el fin de comprender qué tipo de apoyo e

intervenciones son necesarios para estas familias.



Antecedentes

En estudios previos, se han descrito tasas de hasta el 77% para sintomas
depresivos en Cuidadores Primarios (CP) de nifios y/o adolescentes con Trastorno del
Espectro Autista (TEA)!. Otras investigaciones comparativas sobre el bienestar y el
estrés de madres norteamericanas de adolescentes de 15 a 16 afos de edad, con TEA
y otros trastornos psiquiatricos, describen que las madres de estos nifios tenian un
menor bienestar psicolégico que el otro grupo!. En un estudio realizado en Arabia, se
identificaron sintomas depresivos en padres de nifilos con diagnostico de TEA,
encontrando que dos tercios de los participantes tenian depresion moderada a severay
el tercio restante sintomas leves®. Los patrones de sintomas reactivos que presentan
los padres de los jovenes con TEA se relacionan con varios factores: la dificultad para
comprender lo que le ocurre a su hijo, la naturaleza culpégena del propio autismo, la
gran dependencia mutua que se crea, la dificultad para afrontar las alteraciones de
conducta y el aislamiento, la falta de profesionales expertos, la limitaciébn de las
oportunidades vitales y de relacion que generan la necesidad de valoracién constante y
el acompafiamiento psicolégico del nifio, entre otras cosas? Al observar las
caracteristicas del joven con TEA y los factores que podrian mediar en un aumento de
los problemas de salud mental de estos padres, las investigaciones indican que esta
podria verse afectada por distintas variables. La severidad de los sintomas de autismo,
los problemas de conducta, algunos problemas sensoriales especificos, el
funcionamiento intelectual y la edad en que se diagnostica el trastorno podrian influir en
el aumento o disminucion de los niveles de dificultad observados en la salud mental de

los padres.



Otros factores que también podrian impactar en su salud mental son la
percepcion de sentirse fatigados, los ingresos econdémicos familiares, el momento y la
manera en que se recibe el diagnéstico, el momento en que se reciben los servicios de
ayuda y los tipos de servicios obtenidos!. En un estudio realizado en Espafia por Pozo
y colaboradores en 2006, se describen los mayores factores estresantes que afectan a
los CP de nifios diagnosticados con TEA: 1) la permanencia de la sintomatologia en el
nifio; 2) la falta de aceptacion del comportamiento autistico en la sociedad en general y
los miembros de la propia familia; y 3) los bajos niveles de apoyo proporcionados por

los servicios sanitarios y otros servicios sociales®.

Se han propuesto varias vias que influyen en el vinculo entre los sintomas
depresivos de los padres y los nifios con TEA. Se menciona que los nifilos con TEA
demandan mucho tiempo, esfuerzo y paciencia de los padres. Ademas, la
estigmatizacion, los conflictos familiares, las presiones financieras, la discordia marital y
el comportamiento desafiante también ejercen una presion considerable sobre la salud
mental de los padres®. Existen teorias que explican la aparicién de sintomas depresivos
entre los padres de nifios con TEA. Un estudio reciente confirmé el papel del estigma
gue sienten los padres en el fomento de la depresion. El estigma es causado en gran
medida por una interaccion social defectuosa en nifios autistas y empeora aiun mas por
comportamientos repetitivos en formas graves de TEA. Entre las comunidades de habla
arabe, el estigma fue uno de los temas mas destacados para los padres al tratar con
nifos con TEA. En otros estudios, se mencionan la preocupacion relacionada con el
futuro del nifio y el estigma como los principales factores que generan sintomatologia y

estrés en los padres®.
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Un estudio realizado en China asocié la experiencia del estigma de forma
significativa con el aumento de los sintomas depresivos en los CP’. Ademas, se
menciona que el alto nivel de estrés que sienten los CP de nifios con TEA no
solamente puede generar sintomatologia depresiva, sino también afectar otros
elementos de la vida del CP, como la disminucion de la felicidad conyugal y la cohesion
familiar®. En Londres e Inglaterra, estudios han asociado la autoeficacia parental con
los sintomas depresivos en CP de nifios con TEA, describiendo que, a menor

autoeficacia, se relacionan tasas mas altas de depresion en los CP °.

Un estudio realizado en Australia en 2004 sobre la incidencia y los factores que
contribuyen a la ansiedad, la depresion y el estrés en padres de nifilos con TEA,
encontré que mas del 90% de los padres frecuentemente no podian lidiar de manera
efectiva con el comportamiento de sus hijos. Casi la mitad estaban gravemente
ansiosos y casi dos tercios estaban clinicamente deprimidos. Los factores significativos
para diferenciar entre padres con niveles altos y bajos de depresion incluyeron el
acceso al apoyo familiar, la estimacién de los padres sobre la experiencia de los CP
para lidiar con las dificultades conductuales de un nifio con TEA y la salud de los

padres?O.

Marco Teorico
Los sintomas depresivos son un problema de salud publica debido a su alta
prevalencia en todo el mundo. Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), la

depresion es un trastorno psiquiatrico afectivo comun y tratable, frecuente en el mundo
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y caracterizado por cambios en el animo con sintomas cognitivos y fisicos, que pueden

ser de etiologia primaria o secundaria 2.

Segun la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), en 2015, la proporcion
de la poblacion mundial con depresion fue del 4.4%, siendo del 3.6% en hombres y del
5.1% en mujeres. Se prevé que mas del 20% de la poblaciéon mundial padecera algun
trastorno afectivo que requerira tratamiento médico en algin momento de su vida. En
estimaciones previas, se calculaba que para 2020, la depresion ocuparia el segundo
lugar a nivel mundial en causas de discapacidad. En México, los sintomas depresivos

estan dentro de las diez enfermedades mas incapacitantes'?.

Segun el Manual de Diagnostico y Estadistica de Trastornos Mentales en su
guinta edicion (DSM 5), los criterios diagndsticos para la depresion incluyen presentar,
por un periodo minimo de dos semanas, cinco o0 mas de los sintomas siguientes y al
menos uno de ellos es estado de animo deprimido o pérdida de interés o de placer:
pérdida importante de peso sin hacer dieta o0 aumento/disminucion del apetito; insomnio
o hipersomnia; agitacion o retraso psicomotor; fatiga o pérdida de energia; sentimiento
de inutilidad o culpabilidad excesiva o inapropiada; disminucién de la capacidad para
pensar o concentrarse, 0 para tomar decisiones; pensamientos de muerte recurrentes,
ideas suicidas recurrentes sin un plan determinado, intento de suicidio o un plan

especifico para llevarlo a cabo.

Los sintomas causan malestar clinicamente significativo o deterioro en lo social,
laboral u otras areas importantes del funcionamiento y no se pueden atribuir a los

efectos fisioldgicos de una sustancia o de otra afeccion médica’s.
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El CP se presenta como aquella persona que provee de cuidados y ayuda en el
desenvolvimiento de la persona que depende de ellos, ya sea una persona con

discapacidad, con enfermedades cronicas, enfermedades mentales o adultos mayores.

Se pueden clasificar a los cuidadores segun su funcién en primario, secundario, formal
e informal. EI CP es aquel que dedica la mayor parte de su tiempo y atencion a la
persona dependiente, generalmente son familiares y viven en el mismo domicilio. Se
estima que el 88% del tiempo dedicado a cuidar a los sujetos dependientes recae en el
CP. El cuidador secundario sera aquel que conviva con la persona dependiente y
apoye al CP en menor medida. El cuidador formal desempefia un perfil profesional
capacitado para brindar cuidado a la persona dependiente, recibe una retribucién
econOmica o sueldo y tiene un horario de trabajo. EI cuidador informal cuida a una
persona dependiente sin recibir remuneracion, aunque no tenga estudios formales o

capacitacion especifica para el cuidado, suelen ser familiares!4.

En todo el mundo, mas de mil millones de personas presentan algun tipo de
discapacidad, lo que representa el 15% de la poblacién mundial, lo cual hace que el
tema de los cuidadores sea de gran interés. Aunque la mayoria de los estudios se han
enfocado en los cuidadores de adultos mayores, se ha empezado a investigar también

en otros casos de dependencia, como el TEA,

Generalmente, los CP de sujetos con TEA presentan caracteristicas comunes.
Segun estadisticas previas, el 70.4% de la poblacién son mujeres, con una edad media
entre 30 y 40 afos. Las personas encuestadas manifestaron que requieren ayuda

adicional para el cuidado y bienestar de sus hijos!3. Diversas investigaciones han
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demostrado que brindar cuidado puede afectar negativamente la salud psicologica del
CP. Se ha reportado en la literatura que ciertos factores como la edad avanzada, la
condicién laboral desfavorable y el inadecuado apoyo social aumentan el riesgo de
presentar problemas. Ademas, ha habido un aumento en la aparicion del trastorno

depresivo entre los cuidadores?®.

En cuanto a la calidad de vida, esta demostrado que las graves alteraciones
expresadas en sujetos con TEA estan relacionadas con el estrés y el desequilibrio de la
salud fisica y mental de sus cuidadores, en comparacion con los padres de nifios que
presentan otros trastornos del desarrollo. Se ha descrito en los familiares una
autopercepcion de salud deficiente, lo cual repercute en el afrontamiento de la
problemética tratada. Cuando se compromete la salud de los cuidadores de nifios y
adolescentes con TEA, la capacidad para brindar una crianza eficiente se cuestiona,
aumentando incluso el riesgo de abuso o negligencia, asi como empeorar su calidad de

vida y la del sujeto 1°.

Ciertas investigaciones sobre el impacto del TEA en la familia se han centrado
en la descripcion de los factores que condicionan los niveles de estrés familiar, y se
han identificado tres grupos relevantes: las caracteristicas del hijo, los recursos
familiares y la percepcién familiar del problema. Con respecto a las caracteristicas del
hijo, normalmente, a mayor gravedad, mayor estrés, lo que tiene implicaciones
importantes a la hora de iniciar un proceso de apoyo familiar. La crianza de un nifio con
TEA es un desafio permanente para los padres, y la sobrecarga del cuidador puede

culminar en un trastorno depresivo.
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Se ha demostrado que la depresion es mas frecuente en los padres de nifios con
TEA que en los padres de nifios con desarrollo tipico o incluso en padres de nifios con
otras discapacidades, considerando que la mayoria de los padres en estos casos son
los cuidadores primarios. Ademas, los sintomas de cada nifio e individuo varian, y
muchos requieren apoyo en todas las areas de su vida, lo que conlleva a que los CP se

encuentren en agotamiento constante.

También se ha encontrado que la educacion de los padres es un factor
determinante para la presentacion de sintomas depresivos, ya que tener un mayor nivel
educativo se considera un factor protector. Esto podria deberse a que proporciona en
ciertos casos un mayor ingreso economico a la familia y una mayor comprension y

asimilacion del TEA?Y/,

El TEA es una gama de Trastornos del Neurodesarrollo que se caracterizan por
los siguientes déficits basicos: deficiencias en la interaccion social y la comunicacion, y
conductas restringidas y repetitivas'®. No existen marcadores biol6gicos para el TEA,
por lo que el diagnostico se fundamenta en la parte clinica. Los signos y sintomas
aparecen de forma variada a partir de los 18 meses y se consolidan a los 36 meses de
edad. La etiologia es desconocida y multifactorial, y puede ser debido a antecedentes
familiares de trastornos del desarrollo y a historial de riesgo neurolégico perinatal'®. El
TEA afecta a personas de todo el mundo, sin importar su raza, etnia o condicién
socioecon6mica. Ademas, esta relacionado con muchas comorbilidades potenciales,

como la epilepsia, los problemas de atencion, los problemas gastrointestinales, el
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comportamiento de oposicion, la ansiedad y la depresion, los trastornos del suefio y los

trastornos de la alimentacion 18,

En las dltimas décadas, ha habido una reconceptualizacion del autismo,
pasando de ser una anécdota en los informes oficiales a ser un problema de salud
publica?®. La prevalencia del autismo ha aumentado significativamente en México,
pasando de no figurar entre las primeras 10 causas de atencion psiquiatrica en 1994 a

estar entre las primeras cinco causas de consulta psiquiatrica infantil desde 20131

La prevalencia en México se estima en 1 de cada 115 nifios con TEA, lo que significa
gue casi el 1% de todos los nifios en México, alrededor de 400,000, tienen autismo?®.
Los criterios diagnodsticos del TEA segun el DSM V incluyen deficiencias persistentes
en la comunicacion social y en la interaccion social en diversos contextos (manifestado
por deficiencias en la reciprocidad socioemocional, las conductas comunicativas no
verbales utilizadas en la interaccidbn social, en el desarrollo, mantenimiento y
comprensién de las relaciones). Asi como patrones restrictivos y repetitivos de
comportamiento, intereses o actividades (movimientos, utilizacion de objetos o habla
estereotipados o repetitivos; insistencia en la monotonia, excesiva inflexibilidad de
rutinas o patrones ritualizados de comportamiento, intereses muy restringidos y fijos
gue son anormales en cuanto a su intensidad o foco de interés, hiper- o hiporeactividad
a los estimulos sensoriales). Los sintomas deben estar presentes en las primeras fases
del periodo de desarrollo, causar un deterioro clinicamente significativo y no explicarse

mejor por la discapacidad intelectual o el retraso global del desarrollo. La gravedad se
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clasifica segun el deterioro de la comunicacién social y los patrones de comportamiento

restringido y repetitivo, asi como la necesidad de apoyo?.

En conclusion, los CP de nifios con TEA enfrentan desafios significativos que
pueden afectar su salud mental y calidad de vida. La depresion es una condicion
comun entre estos cuidadores, y esta influenciada por diversos factores, como el
estrés, el estigma, la preocupacion por el futuro del nifio y la falta de apoyo. El TEA es
un trastorno del neurodesarrollo complejo que afecta a personas de todo el mundo y
estd asociado con comorbilidades y alteraciones en la calidad de vida. El
reconocimiento y el apoyo a los CP de nifios con TEA son fundamentales para

garantizar el bienestar de ellos y de los propios nifios.

Hipotesis

Hipotesis de Trabajo

e Los CP de los pacientes con TEA presentaran mas riesgo de tener depresion en

algun grado.

Método

Disefno del Estudio

e Se trata de un estudio observacional, transversal, descriptivo y no analitico.
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Lugar

e Clinica de Paidopsiquiatria del Instituto de Psiquiatria del Estado de Baja California,

en la Ciudad de Mexicali, B.C.

Tiempo de la Investigacion

e De diciembre 2023 a enero 2024.

Universo del Estudio

e CP de pacientes con TEA de la Clinica Infantil.

Tamano de Muestra

e Se tomO6 una muestra de 42 pacientes, que aceptaron participar en el periodo de

diciembre 2023 a enero 2024.

Tipo de Muestra

e No probabilistica, a conveniencia.

Criterios de Seleccion

Criterios de Inclusion

e Hombres o mujeres de 18 afios en adelante.
e Que sean CP de nifios con diagndstico de TEA que se encuentre explicitamente
descrito en su Expediente Clinico.

e Que el usuario con TEA sea parte de la clinica de Paidopsiquiatria del IPEBC.



e Que el usuario con TEA tenga menos de 18 afios de edad.

Criterios de Exclusion

e CP menor de 18 afos de edad.

e Usuario con TEA mayor de 18 afios de edad.

Criterios de Eliminacién

e Que no termine las encuestas pertinentes al estudio.

e Que decida retirar su consentimiento.

Variables del Estudio

Variable Dependiente

e Puntuacion en la Escala de Depresion de Zung.

Variables Independientes

e Factores Psicosociales y Clinicos.

Variable Tipo Nivel de Def. Operativa
Medicion
Cuantitati Tiempo que ha vivido
uantitativa

~ na persona contando

Edad (en afios) 1,2,3... : d P imient
Continua (?s e su ~naC|r_n|.en 0,

namero de afios vividos.

18



Hace referencia al sexo

Cualitativa bioldgico, a las
Sexo Nominal Hombre caracteristicas
Mujer biolégicas y fisioldgicas
Dicotomica que definen a hombres y
mujeres.
Periodo de tiempo en el
Secundaria gue una persona asiste
Cualitativa a la escuela para
Preparatoria estudiar y aprender bajo
Escolaridad Nominal la supervision de una
o Licenciatura institucion ~ educativa,
Politomica —— hace  referencia  al
aestna niamero de afos de
estudio.
Soltero
o Unién Libre Condicién de una
Cualitativa Casad persona  segin el
asado . - .
. . registro civil en funcion
Estado Civil Nominal L .
Separado de si tlepe O.I,’IO pareja y
Politémica su situacion legal
Divorciado respecto a esto.
Viudo
Tiene empleo
Cualitativa ) Tipo de actividad laboral
No tiene empleo que desempefia la
Ocupacioén Nominal Se dedica al hogar persona encuestada, o
o si no tiene algun tipo de
Politomica Jubilado (a)/ actividad laboral.
pensionado (a)
Cualitativa - Hace referencia a si el
L . Con remuneracion cuidador tiene algun tipo
Remuneracion Nominal

Dicotémica

Sin remuneracion

de sueldo o ingreso
econdémico propio.
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Cardiovasculares
Metabdlicas
Neuroldgicas

Nefrolégicas

Término utlizado para
describir dos o mas
trastornos/enfermedade

. Cualitativa Oncoldgicas o
Comorbilidades s médicas, exceptuando
Médicas No- Nominal Neumoldgica patologia  psiquiatrica,
Psiquiatricas o _ que ocurren en la misma
Politbmica Infectocontagiosas persona. Pueden ocurrir
- al mismo tiempo o0 uno
Reumatolégicas ;
después del otro.
Osteomusulcares
Gastrointestinal
Otras
, Término utilizado para
Ansiosas - .
describir dos o mas
Cualitativa Psicéticas trastornos/
. enfermedades
Comorbilidades . L
L Nominal Somatomorfas psiquiatricas que
Psiquiatricas .
o ocurren en la misma
Politomica Del suefio persona. Pueden ocurrir
Etc al mismo tiempo o uno
' después del otro.
Es el conjunto de
medios cuya finalidad es
la curacion o el alivio de
, i las enfermedades o
Sin tratamiento .
sintomas. Pueden ser
Tratamiento medidas farmacolégicas,
Cualitativa farmacoldgico €s decir eI. uso de
farmacos/medicamentos
Tratamiento Nominal Psicoterapia , a medidas
o o terapéuticas, es decir el
Politémica Rehabilitacion fisica

y/o cognoscitiva

Otros

apoyo psicolégico por un
terapeuta, medidas de
rehabilitacién, la cuales
pueden ser fisica por
alguna cuestion motora
0 cognoscitiva, entre
otras.
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Tiempo de
Evolucién como
Cuidador Primario
(en afos)

Cuantitativa

Continua

1,2,3...

Hace referencia al
periodo de tiempo en
meses desde que la
persona funge como
cuidador principal del
usuario con diagndstico
de TEA.

Estigma

Cualitativa
Nominal

Politbmica

Demasiado
Poco

Nada

Es el conjunto de las
actitudes y creencias
desfavorables que
“desacreditan o
rechazan” a una
persona o a un grupo
por considerarles
diferentes.

Gravedad de TEA

Cualitativa

Nominal

Politdmica

Leve

Moderado

Grave

Desconoce

Hace referencia al nivel
de gravedad de los
sintomas del espectro
autista que presenta el
sujeto, clasificandose
asi segun el grado de
deterioro de la
comunicacion social y
los patrones de
comportamiento
restringido y repetitivo,
asi como la necesidad
de apoyo.

Tiempo de
Diagndstico de TEA
(usuario de
atencion) (en afios)

Cuantitativa

Continua

1,2,3...

Hace referencia al
periodo de tiempo en
meses desde que el
usuario recibio el
diagnostico de TEA.

Procedimiento

La metodologia de nuestra investigacion se llevo a cabo de la siguiente manera:

21

1. Se identific6 a la poblacibn de pacientes con TEA en la Consulta de

Paidopsiquiatria del IPEBC en Mexicali, BC, por medio del sistema electronico
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de agenda, quienes contaban con diagnostico por CIE-10 de F84 (Trastorno del
espectro autista) y F84.5 (Sindrome de Asperger).

2. Se seleccion6 a la muestra de sujetos que contaban con el diagnéstico por
expediente, al acudir a su consulta, por conveniencia.

3. Se les explicé el consentimiento informado, y quienes cumplian con los criterios
de inclusion y aceptaron participar fueron seleccionados.

4. Se identific al familiar que llevaba al menor a su consulta, nos aseguramos de
gue fungiera como el CP de estos pacientes.

5. Posteriormente se le proporciono la Escala de Depresion de Zung y el
cuestionario disefiado para recabar datos sociodemogréficos tanto del cuidador
como del paciente (Instrumento 1), las cuales ambas son auto aplicables.
Permaneciendo a su lado, Unicamente para explicar las dudas.

6. Todos los CP encuestados, terminaron sus encuestas, por lo que no fue
necesario excluir ninguna.

7. Se realiz6 el analisis estadistico de ambas encuestas para obtener los

resultados.

Instrumentos

1) Cuestionario de datos sociodemograficos e historial médico

Se trata de un cuestionario el cual realizamos basandonos en los objetos del estudio,
esta descrito con palabras sencillas, es autoadministrable, opcion multiple. Incluye
datos sociodemograficos del cuidador, como género, edad, escolaridad, estado civil,

parentesco que tiene con el menor, si tiene 0 no preparacion profesional para ser
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cuidador, si tiene un ingreso econodmico, si recibe sueldo por cuidar, si tiene alguna
comorbilidad ya sea médica o psiquiatrica, asi como si toma algun tipo de tratamiento
para estas. También incluye datos sobre lo que implica ser cuidador del menor, como
cuanto tiempo lleva ejerciendo como cuidador, si siente que sufre de estigma, si esta
situacion lo afecta de alguna manera, si se siente apoyado y se considera capaz en el
cuidado del menor. Ademas de incluir datos sociodemogréficos del menor, tiempo que

tiene del diagnostico, edad del menor, grado de autismo y comorbilidades médicas.

2) Escala de Zung

La Escala Auto aplicada de Depresion de Zung (Self-Rating Depression Scale, SDS),
fue creada por Zung en 1965. Fue traducida y validada al castellano por Conde V. y
colaboradores en 1970. Tiene la ventaja de ser mucho més sencilla de manejar y mas
objetivable que otras escalas, con un tiempo de aplicacion menor. Es una escala de
cuantificacion de sintomas derivada de la escala de depresién de Hamilton. Al igual que
ella da mayor peso al componente somatico-conductual del trastorno depresivo. Fue
traducida y validada al espafiol por Conde V. y colaboradores en 1970. Esta formada
por 20 frases relacionadas con criterios diagnoésticos de depresion segun el DSM,
formuladas la mitad en términos positivos y la otra mitad en términos negativos. Le da
mucha importancia a los sintomas cognitivos y somaticos, dandoles 8 items para cada
uno, ademas de contar con dos items referentes a los sintomas afectivos y otros dos a
sintomas psicomotores. El paciente cuantifica la frecuencia de los sintomas, utilizando

una escala de Likert de 4 puntos, desde 1 (raramente o nunca) hasta 4 (casi todo el
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tiempo o siempre). Para su interpretacion la escala de Likert de cada item puntia de 1
a 4 para los de sentido negativo, o de 4 a 1 para los de sentido positivo. El rango de
puntuacion oscila entre los 20 a 80 puntos, con los siguientes puntos de corte, 21?2 si el
valor es menor o igual a 49, se le considera sin depresion, mientras que los superiores
indican, depresion leve, entre 50 a 59, moderada, entre 60 a 69 y grave mayor o igual a
70. 23 Tiene una sensibilidad de un 97%, con una especificidad de 63% y tiene un 82%

de acierto para diagnosticar depresion. 24

Andlisis de datos

El andlisis se obtuvo mediante el uso del programa estadistico SPSS v.23, a base de

frecuencias y porcentajes.

Recursos

e La investigacion fue viable debido a la disponibilidad de recursos tales como:

Humanos

e Se requirié unicamente del médico que esta tratando al sujeto para la aplicacion
de las encuestas. Se cuenta con el acceso a la poblacion al encontrarse en la

clinica infantil.

Materiales

e Cuestionarios, impresiones y hojas, con las que se cuenta en el IPEBC.

Financieros
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e Se hizo uso de los recursos propios de los investigadores para las impresiones y

hojas.

Tabla 1. Datos socio demograficos segun el sexo del cuidador principal

Hombre Mujer Total
N % N % N ‘ %
Edad
18 a 29 afios 1 333 8 20.5 9 214
30 a 39 afios 2 66.7 12 30.8 14 33.3
40 a 49 afios 15 38.5 15 35.7
+ 50 afios 4 10.3 4 9.5
Escolaridad
Secundaria 1 333 13 333 14 333
Preparatoria 2 66.7 14 35.9 16 38.1
Licenciatura 9 23.1 9 21.4
Maestria 3 7.7 3 7.1
Estado Civil
Soltero 1 333 8 20.5 9 214
Unién Libre 1 33.3 10 25.6 11 26.2
Casado 1 33.3 14 35.9 15 35.7
Separado 3 7.7 3 7.1
Divorciado 3 7.7 3 7.1
Viudo 1 2.6 1 2.4
Ocupacion
Empleado 3 | 100.0 19 48.7 22 52.4
Desemplead 0.0 8 20.5 8 19.0
Hogac: 0.0 12| 308 12| 286
Sueldo por ser Cuidador
Recibe 2 5.1 2 4.8
No Recibe 3 | 100.0 37 94.9 40 95.2
Preparacion profesional
Si 1 33.3 3 7.7 4 9.5
No 2 66.7 36 92.3 38 90.5
Total 3 | 100.0 39 | 100.0 42 | 100.0

Nota. Elaboracién propia.

Resultados

Datos socio demograficos del

cuidador

Se entrevist6 a un total de 42
cuidadores principales de nifios con
diagnostico de TEA de la clinica
infantil de IPEBC. Dentro de los
datos sociodemograficos de los
cuidadores encontramos que solo el
7.14 % de los cuidadores fueron
hombres, siendo en su mayoria con
un 92.8% mujeres. La edad
promedio de los cuidadores fue de
37.1 afos de edad, encontrdndose
un 21.4% dentro del rango de 18 a
29 afos, el 33.3% se encontraba
dentro del rango de 30 a 39 afios, el
35.7% se encontraba dentro de los

40 a 49 afos, siendo el grupo con

mayor porcentaje, y un 9.5% se
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encontraba dentro del rango de 50 afios o mas, siendo este, el grupo minoritario.

El parentesco mas comun de los cuidadores con los usuarios era madre con un 88%.
En su mayoria encontramos que los cuidadores tenian una escolaridad de preparatoria
con un 38.1%, seguido de secundaria con un 33.3%, el 21.4% tenian licenciatura y
maestria solo un 7.1%. Con respecto al estado civil de los cuidadores encontramos que
la mayoria con un 35.7% estaban casados, el 21.4% era soltero, el 26.2% estaba en
unién libre, el 7.1% estaba separado, el 7.1% estaba divorciado y solo el 2.4% era

viudo. Con respecto

a su ocupacion

Tabla 2. Datos médicos del cuidador principal segun el sexo
: encontramos
Hombre Mujer Total
N % | N % | N % | que la mayoria
Enfermedad Medica
No | 3 1000 [ 20| 51.3] 23] 548 | de los
Si 19 48.7 | 19 45.2 .
- cuidadores son
Depresion
Normal | 3 100.0 | 24 61.5 | 27 64.3 empleados con
Leve 10 256 | 10 | 23.8
Moderada 3 7.7 3 7.1 Uun
Severa 2 5.1 2 4.8
Enfermedad Psiquiatrica 52.4 %. el 19%
Ninguna | 3 100.0 | 33 84.6 | 36 85.7
Ansiedad 3 7.7 3 71| era
T. mixto AyD 2 51| 2 4.8
Depresion 11 26| 1| 24| desempleado y
Tratamiento Psiquiatrico/psicolégico
' i el 28.6% se
Sin tratamiento | 3 100.0 | 34 87.2 | 37| 88.1
Tratamiento Farmacolégico 4 103 | 4 9.5 | dedicaba al
Psicoterapia 1 2.6 1 2.4
hogar. La
Total 3 100.0 | 39 | 100.0 | 42 | 100.0 ,
_ _ mayoria de los
Nota. Elaboracidn propia.
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cuidadores con un 95.2% no recibe un sueldo por ser cuidador, solo el 4.8% Ilo

recibe. A su vez la mayoria de los cuidadores con un 90.5% no cuentan con alguna

preparacion profesional para serlo, solo el 9.5% la tenia (Ver tabla 1).

Datos médicos del cuidador

Encontramos que ninguno de los cuidadores hombres padecia alguna enfermedad, ya

sea médica o psiquiatrica, y a su vez, ninguno puntud para depresion. Con respecto a

las mujeres cuidadoras, encontramos que el 48.7 % padecia algun tipo de enfermedad

meédica, siendo las mas frecuentes las enfermedades cardiovasculares y metabdlicas

con un 21% cada una.

Con respecto a las
cuidadoras el 38.4%
tuvo algun grado de
depresion en la escala
de Zung, siendo mas
comun la depresion leve
con 25.6%, después la
depresion moderada con
un 7.7% y severa un

5.1%. Encontramos que

el 15.4% de las

cuidadoras tenian diagnostico conocido de alguna

Tabla3. Factores asociados a la percepcion de ser cuidador

Hombre Mujer Total
% N % N %
Le afecta el estigma
Si, de manera importante 5 12.8 5 11.9
Si, pero solo un poco 33.3 | 19 48.7 | 20 47.6
No, en lo absoluto 66.7 | 15 385 | 17 40.5
Se siente apoyado
Si 100.0 | 24 61.5 | 27 64.3
No 15 385 | 15 35.7
Se siente capaz
Completamente capaz 100.0 | 25 64.1 | 28 66.7
En ocasiones capaz 10 25.6 | 10 23.8
Poco capaz 2 51| 2 4.8
Nada capaz 51 4.8
Total 100.0 | 39 | 100.0 | 42 100.0

Nota. Elaboracidn propia.

mas comun con 7.7% ansiedad. (Ver tabla 2)

enfermedad psiquiatrica, siendo la
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El 61.9% de los cuidadores sentia algun grado de estigma por el diagnostico del

usuario, a su vez, el 59.5% sentia que este estigma lo afectaba de alguna manera.

Encontramos que el 100% de los hombres se sentia apoyado en el cuidado del usuario,

mientras que las mujeres cuidadoras solo sentian apoyo en el 61.5%, siendo hasta casi

un 40% las que no se sentian apoyadas (38.5%). También encontramos que el 33.3 %

Tabla 4. Depresion y cuidadores

Depresion | Sin Depresidn Total
N % N % N % p-
valor
Sexo 0.180
Hombre 3 11.1 3 7.1
Mujer 15 100.0 24 88.9 39 92.9
Tiempo de Dx 0.804
-1afo 5 33.3 9 33.3 14 33.3
1 a 3 afios 2 13.3 7 25.9 9 21.4
4 a 6 afios 3 20.0 3 11.1 6 14.3
7 a9 afos 3 20.0 6 22.2 9 21.4
+ 10 aios 2 13.3 2 7.4 4 9.5
Enfermedad Medica 0.038
Si 10 66.7 9 33.3 19 45.2
No 5 33.3 18 66.7 23 54.8
Enfermedad Psiquiatrica 0.050
Si 5 33.3 1 3.7 6 14.3
No 10 66.7 26 96.3 36 85.7
Tratamiento psiquiatrico/psicologico 0.079
Si 4 26.7 1 3.7 5 11.9
No 11 73.3 26 96.3 37 88.1
Le afecta el estigma 0.006
Si 11 73.3 14 51.9 25 59.5
No 4 26.7 13 48.1 17 40.5
Total 15 100.0 27 100.0 42 100.0

Nota. Elaboracion propia. Diferencias significativas con p-valor < .050.

de los
cuidadores
no se
sentian
capaces
para el
cuidado del
usuario.
Dentro de
las
cuidadoras

con puntaje
de Zung
para
depresion

encontramos
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gue el 13.3% no se sentia nada capaz para el cuidado. (Ver Tabla 3)

Depresion y cuidadores

El 35.7% de los cuidadores puntué para depresion en algun grado en la escala de
Zung. Ninguno de ellos fue hombre, de las cuidadoras el 38.4% puntud para depresion.
Con respecto al tiempo del diagnostico de autismo, encontramos que los cuidadores de
usuarios con menos de un afio del diagnéstico se deprimian mas, puntuando en
depresion el 33.3%. De los cuidadores que tenian enfermedad médica el 66.7%

puntuaron para depresion.

Con respecto al antecedente de enfermedad psiquiatrica, obtuvimos que el 66.7% de
los cuidadores puntuaron para depresion sin conocerse con alguna enfermedad
psiquiatrica, y soélo el 33.3% que puntué para depresibn se conoce con una
enfermedad. De estos cuidadores que puntuaron para depresion solo el 26.7% lleva
algun tipo de tratamiento, ya sea psicolégico o farmacolégico, mientras que el resto no
estd en tratamiento de ningun tipo (73.3%). De los cuidadores que resultaron con
puntaje para depresion el 73.3% sintid que el estigma le afectaba en algun grado. (Ver

tabla 4)

Discusién

Dentro de los hallazgos de nuestro estudio, encontramos que efectivamente los
cuidadores principales son en su mayoria mujeres, encontrando mayor porcentaje de
estas, en comparacion con la bibliografia, que dice que aproximadamente representan
el 70%?%3, mientras que en nuestra poblacion representaron el 92.8%. La edad promedio

de nuestros cuidadores fue 37.1 afios de edad®® y el parentesco mas comun fue la
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madre, informacién que no discrepa de los estudios previos realizados. Es importante
mencionar que la mayoria de los cuidadores no tienen un ingreso por ese papel (95%),
y no todos cuentan con un ingreso econdémico propio, probablemente porque se
dedican totalmente al cuidado del menor, ademéas que la mayoria de estos cuidadores
no tienen una preparacion profesional o académica para ejercer su rol de cuidador, lo

gue puede alterar la vision que tienen de su capacidad como cuidadores.

Al realizar la escala de Zung encontramos que el 35.7% tuvo algun grado de depresion,
porcentaje menor al reportado en otros estudios de depresion en cuidadores, que
alcanzan algunos cifras mayores al 70%?*, pero mucho mayor que el reportado en
poblaciéon general.’? Sin embargo, solamente el 15.4% tenian un diagnéstico de
enfermedad psiquiatrica, lo que significa que no estan siendo diagnosticadas y por
ende tampoco tratadas.

Es importante destacar que encontramos que ninguno de los cuidadores hombres
padecia alguna enfermedad, ya sea médica o psiquiatrica, y a su vez, ninguno puntud
para depresién. Con respecto a las mujeres cuidadoras, casi el 50% de las que
puntuaron para depresion, padecia algun tipo de enfermedad médica, lo cual se ha
descrito en estudios previos como factor predisponente en desarrollar depresion, asi

como influye en la capacidad de cuidado estimada por la persona.'®

El estigma afecta de forma independiente a los cuidadores, casi el 60% de los
encuestados sentia que lo afectaba de alguna manera, estuvieran o no deprimidos,
consideramos que es un tema que deberia evaluarse mas afondo. Ya que existe

literatura al respecto, encontrandose en estudios previos que el estigma contribuye de
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forma importante en la depresion de los cuidadores, no solo asociandose a depresion,
sino también a una mala salud de los padres en general, y se menciona como uno de

los temas mas destacados en los cuidadores cuando se habla de autismo. 657

Resulta relevante que es mas comun que las mujeres no sientan apoyo 0 no se sientan
capaces en el cuidado del menor, que los hombres. Siendo importante mencionar que
cerca del 15% (13.3%) de las cuidadoras con depresion por la escala de Zung no se
sentia nada capaz para el cuidado, lo cual podria influir en los sintomas depresivos o
ser parte de ellos. Esto se ha descrito en otros estudios, en los que mencionan que a
menor autoeficacia parental percibida hay mayor sintomatologia depresiva®, asi como
se ha descrito al apoyo familiar y la estimacién de los cuidadores sobre la experiencia
para lidiar con el comportamiento del menor como factores importantes en la presencia

de depresion. 10.15.16

Es importante destacar que entre menos tiempo tenia el menor de realizado su
diagnéstico, habia méas depresion en el cuidador, lo cual creemos que puede ser
debido al duelo del diagnédstico, a la adaptacion, sentimiento de culpa de los padres,
entre otros factores que se han descrito previamente en la bibliografia y valdria la pena

investigarse a fondo en proximos estudios.

Conclusioén

Es importante mencionar que el estudio cuenta con algunas debilidades, muchos de los
cuidadores desconocian el grado de autismo, asignado por el médico, de los menores
con el diagnostico, asi como si tenian o no comorbilidades, lo que pudo haber

enriquecido el estudio. A pesar de elegirse la escala de Zung por ser sencilla para
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responder, por las caracteristicas de la poblacion, muchos de los sintomas se negaron,
ya que impresiona que estaban normalizados, al realizar las encuestas pudimos notar
esta situacion, y el estudio esta basado en la escala y no en la entrevista clinica para
realizar el diagnostico de depresion, por lo que probablemente la cifra sea mas alta. A
su vez el instrumento utilizado, la escala de Zung, tiene mucho peso en las
puntuaciones para sintomas somaticos, por lo que no sabemos si pudo afectar en la
relacion entre depresion y enfermedad medica comorbida. Este estudio es
predominantemente descriptivo, pero en base a nuestros hallazgos creemos que puede
ser la base para nuevas investigaciones en el tema, ya que ha demostrado tener un
impacto significativo en nuestra poblacion y en base a esto podemos generar futuras

maneras para apoyar a nuestra poblacion.

Consideraciones éticas

El presente estudio esta basado en los principios bioéticos para toda investigacion
meédica plasmados en el Informe Belmont, la Declaracién de Helsinki y del Reglamento
de la Ley General de Salud en materia de Investigacion en Salud. Se trata de un
estudio no experimental, basado en la aplicacion de 2 instrumentos, una escala para
depresion y una encuesta, ambos auto aplicables, ademas de la revisién del
expediente clinico del paciente, quedando dentro del grupo de riesgos minimos para la
seguridad del ser humano. Se realizara con personal médico competente y calificado
para el manejo de la informacion obtenida de los pacientes seleccionados en el estudio,
sin interferir en la prestacién de servicio a ninguno de los seleccionados. No genera

costos directos para la institucion, sino que éstos seran absorbidos por el investigador
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responsable, colaboradores y tesista de este proyecto. Toda informacion aqui
expresada, serd manejada con absoluta discrecion y confidencialidad, y se informaran
los resultados obtenidos a las autoridades correspondientes y de interés de la
institucion. También los procedimientos para la obtencién de la informacién son
responsabilidad del investigador y su obligacion sera conservar los datos y mostrarlos
en caso de auditoria, establecer un sistema de control y materiales del estudio, asi
como de disponer de documentos que sirvan para verificar la fuente de los datos
obtenidos, fecha de visitas al estudio de parte del Comité de Etica y conservar los
documentos del protocolo durante minimo un afio. Por ultimo, este estudio cumple con
las normas, reglas e instructivos de la secretaria de Salud y de la Universidad
Auténoma de Baja California en materia de investigacibn en salud, quedando su
aprobacion sujeta a evaluacion por el Comité Local de Investigacion y Etica en

Investigacion en Salud.
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Anexos

Hoja de Recoleccion De Datos

Favor de escribir los datos que se le soliciten en cada apartado, en caso de que la respuesta
tenga opcién multiple, por favor seleccionar por medio de un circulo una sola opcién. Si tiene
alguna duda sobre la pregunta o la respuesta, puede consultarlo con quien aplica la encuesta.
Fecha:
Datos del cuidador:
1.- Codigo alfanumérico:
2.- Edad del cuidador (afios):
3.- Sexo:

a) Hombre

b) Mujer
4.- Escolaridad (nimero de afios estudiados):
5.- ¢ Cual es su estado civil?:

a) Soltero (a)

b) Union libre

c) Casado (a)

d) Separado (a)

e) Divorciado (a)

f) Viudo (a)
6.- ¢, Que parentesco tiene con el usuario del que es cuidador?

a) Abuelo (a)

b) Padre/ Madre

¢) Hermano (a)

d) Tio (a)

e) Padrastro/ Madrastra

f) Ninguno
7.- ¢ Tiene alguna preparacion profesional para ser cuidador(a)?

a) Si

b) No
8.- ¢ Tiene algun empleo?:

a) Tiene empleo

b) No tiene empleo

c) Se dedica al hogar

d) Jubilado (a)/ pensionado (a)
9.- ¢ Recibe algun sueldo?

a) Se le da un sueldo por ser cuidador (a)

b) No se le da un sueldo por ser cuidador (a)

c) Tiene algun ingreso propio
10.- Si tiene algun tipo de enfermedad medica no psiquiatrica, por favor seleccione de que tipo
es:

a) Cardiaca o de los vasos sanguineos
b) Metabdlica

c¢) Neurologica

d) Nefrolégicas (enfermedades del rifién)
e) Oncologicas
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f) Pulmonar

g) Infectocontagiosas

h) Reumatolégicas

i) Osteomusculares

j) Gastrointestinales

k) Otra no mencionada, por favor especifiquela:
11.- Si tiene algun tipo de enfermedad psiquiatrica, por favor describala:
12.- Describa si esta llevando un tratamiento para sus enfermedades:

a) Sin tratamiento

b) Tratamiento farmacoldgico (medicinas)

c) Psicoterapia

d) Rehabilitacién fisica y/o cognoscitiva

e) Otros Tratamientos, especifique:
13.- ¢Cuanto tiempo lleva siendo cuidador principal del usuario? (especificar por favor si son
semanas, meses 0 anos):
14.- ¢ Siente que usted, su familia o el usuario sufren de estigma por tener este diagnéstico?

a) Si, demasiado.

b) Si, un poco.

c) No, en lo absoluto.
15. Con respecto a la pregunta anterior, ¢ siente que esto lo(a) afecta?:

a) Si de manera importante

b) Si, pero solo un poco

c) No, en lo absoluto
16.- ¢ Se siente apoyado en el cuidado del usuario?

a) Si

b) No
17.- ¢ Se siente capaz de cuidar del usuario?

a) Completamente capaz

b) En ocasiones capaz

c) Poco capaz

d) Nada capaz
Datos del usuario:
18.- Edad del usuario (afios):
19.- ¢Hace cuanto tiempo se le realizo el diagnéstico de autismo al usuario a quien usted
cuida? (especificar por favor si son semanas, meses 0 afios):
20.- ¢, Como clasificaron los médicos el autismo del usuario en su ultima evaluacién?

a) Leve

b) Moderado

c) Severo

d) Desconoce
21.- Aparte del Autismo, ¢tiene alguna otra enfermedad?, por favor especifiquela:

22.- Puntuacion obtenida en Escala de Depresion de Zung: *Este enunciado, sera
respondido por el encuestador, favor de no responderlo.
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Escala de Depresion de Zung

Por favor lea cada enunciado y decida con qué frecuencia el enunciado describe la forma en que usted
se ha sentido en los dltimos dias.

Por favor marque con una (X) la columna Poco tiempo | Algo de tiempo Una buena La mayor parte
adecuada. parte del del tiempo
tiempo

Me siento decaido vy triste

Por la mafiana es cuando me siento
mejor

Siento ganas de llorar o irrumpo en llanto

Tengo problemas para dormir por la
noche

Como la misma cantidad de siempre

Todavia disfruto el sexo

He notado que estoy perdiendo peso

Tengo problemas de estrefiimiento

Mi corazén late més rapido de lo normal

Me canso sin raz6n alguna

Mi mente esta tan clara como siempre

Me es facil hacer lo que siempre hacia

Me siento agitado y no puedo estar
quieto

Siento esperanza en el futuro

Estoy mas irritable de lo normal

Me es facil tomar decisiones.

Siento que soy util y me necesitan

Mi vida es bastante plena

Siento que los demas estarian mejor si
yo muriera

Todavia disfruto de las cosas que
disfrutaba antes
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Carta de Consentimiento Informado

FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN ESTUDIO DE
INVESTIGACION

oe
IPEBC

S0 GOBIERNO DE BAJA CALIFORNIA

Titulo del protocolo: Sintomas Depresivos y Factores Asociados en los Cuidadores Primarios de los

Sujetos con diagnéstico de Autismo de la Clinica Infantil del IPEBC

Estamos invitandote a ser parte de un estudio. Antes de que decidas si quieres ser parte de esto
0 no, es importante que entiendas bien lo que va a pasar. Esto es lo que llamamos "dar tu permiso
después de entender todo". Puedes hacer todas las preguntas que quieras si algo no te queda claro. Si

entiendes bien de qué se trata y decides participar, te vamos a pedir que firmes un papel de permiso.

Te estamos invitando a este estudio porque queremos entender mas sobre cdmo se sienten las
personas que cuidan de otras personas que tienen una condicion llamada autismo y que estan siendo
atendidas en una clinica especializada del IPEBC. Antes, otros estudios nos han ensefiado que las
personas que cuidan a alguien con autismo a veces pueden sentirse tristes. Esto puede hacer que tanto
la vida de quien cuida como la del que es cuidado sean mas dificiles. Queremos aprender qué hace que

estas personas se sientan asi para, mas adelante, ayudarlas a sentirse mejor.

Si decides ser parte del estudio, te haremos algunas preguntas sobre ti, cOmo vives, con quién
pasas tu tiempo, como te sientes y como esta tu salud. Nada de lo que haremos va a influir en la calidad
de atencion médica que ya recibes en la institucion. Las preguntas las haremos en la misma clinica de
IPEBC, cuando vengas con la persona que cuidas a sus citas, y tendran una duracién aproximada de
media hora a una hora, y podras tomar todos los descansos que sean necesarios durante la realizacién
de las entrevistas o el llenado de cuestionarios. Ninguna de las cosas que haremos en el estudio tendra
un costo. Puedes suspender tu participacion en cualquier punto del desarrollo de este proyecto de

investigacion sin consecuencia alguna para ti o para tu familiar. Cabe mencionar que ningun dato de
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identificacion personal aparecera en cualquiera de los documentos que elaboraremos, por lo cual, tu
participacion sera completamente anénima (es decir, no aparecera ningin nombre, fecha de nacimiento

ni nimero de expediente).

Finalmente, si tienes alguna duda, puedes hacer cualquier pregunta a la investigadora principal
en cualquier momento de la realizacion del proyecto de investigacion, el cual tendra una duracion
aproximada de seis meses (es decir, hasta diciembre del 2023). Posterior a esta fecha, todos los

informes que resulten de esta investigacion seran destruidos.

CON BASE EN LO ANTERIOR, OTORGO MI CONSENTIMIENTO DEBIDAMENTE
INFORMADO PARA PARTICIPAR EN ESTE PROYECTO DE INVESTIGACION. ENTIENDO QUE
PUEDO HACER CUALQUIER PREGUNTA DURANTE TODO EL PROCESO DE LA INVESTIGACION,
Y DOY CONSENTIMIENTO A QUE LA INFORMACION ENCONTRADA EN MI EXPEDIENTE CLINICO

SEA REVISADA CON FINES ACADEMICOS POR UNICA OCASION.

Si No

Usuario:

Testigo 1:

Testigo 2:

Investigadora:

Fecha:

Datos de la Investigadora Principal:
Nombre: Doctora Laura Elena Vizcarra Carrazco. Médico residente de cuarto afio en especialidad de psiquiatria de
IPEBC.
No. Institucional: 686 561 03 15
Lugar: Onceava 1753, Villa Verde, 21396 Mexicali, B.C.



