Universidad
de La Laguna

GRADO DE ENFERMERIA.

CURSO 2018-2019.

COMPLICACIONES ASOCIADAS AL USO
DE FARMACOS EN PACIENTES CON
SINDROME DE ASPERGER.

YEDRA HERNANDEZ AVILA.

TUTOR: JULIO MANUEL PLATA BELLO.

FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD: SECCION ENFERMERIA Y FISIOTERAPIA.
SEDE LA PALMA. UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA.

Universidad de La Laguna, Sede La Palma. Grado de Enfermeria.



““Complicaciones asociadas al uso de farmacos en pacientes con Sindrome de
Asperger.”’

Autora: Yedra Hernandez Avila.

Firma del alumno:

Tutor: Julio Manuel Plata Bello.

Firma del tutor:



RESUMEN.

El Sindrome de Asperger es un trastorno severo generalizado del desarrollo
caracterizado principalmente por un deterioro de la comunicacion social. A pesar de no
poseer tratamiento farmacoldgico, algunos estudios han demostrado que gran
cantidad de personas con Sindrome de Asperger hacen uso de psicofarmacos con la
intencion de disminuir o controlar ciertos sintomas y comportamientos como son la

ansiedad, la hiperactividad y la falta de atencién entre otros.

Con este estudio se pretende determinar la cantidad de pacientes que hacen uso
de psicofarmacos mostrando los efectos adversos y los beneficios, asi, determinando
si es mas beneficioso o perjudicial para ellos la administracion de estos. Nos
centraremos en la etapa infantil ya que una de las caracteristicas del SA es la
dificultad en las relaciones sociales y en esta etapa es cuando las personas aprenden

a relacionarse y buscan constantemente pertenecer a un grupo social.

Para ello hemos elaborado un proyecto de investigacién con el fin de desarrollar
un estudio longitudinal descriptivo, de tipo prospectivo, en el cual se observara la
evolucion conductual de adolescentes con Sindrome de Asperger que toman farmacos

para modular la conducta.

Palabras claves: Sindrome de Asperger. Etapa infantil. Tratamiento farmacoldgico.

Efectos adversos.



ABSTRACT.

Asperger syndrome is a widespread severe developmental disorder characterized
mainly by a deterioration in social communication. Despite not having pharmacological
treatment, some studies have shown that many people with Asperger's syndrome use
Psychopharmaceuticals with the intention of reducing or controlling certain symptoms

and behaviors such as anxiety, Hyperactivity and lack of attention among others.

This study aims to determine the number of patients who make use of
psychopharmaceuticals showing adverse effects and benefits, thus determining
whether it is more beneficial or harmful to them the administration of these. We will
focus on the infantile stage as one of the characteristics of the SA is the difficulty in
social relations and at this stage is when people learn to relate and constantly seek to
belong to a social group.

For this purpose we have developed a research project in order to develop a
descriptive longitudinal study, of a prospective type, in which we will observe the
behavioral evolution of adolescents with Asperger's syndrome who take drugs to

modulate the Conduct.

Keywords: Asperger's syndrome. Infantile stage. Pharmacological treatment. Adverse
effects.
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INTRODUCCION Y JUSTIFICACION.

Definicién e historia del Sindrome de Asperger

El Sindrome de Asperger (SA) es un trastorno severo generalizado del desarrollo.
Se considera un trastorno neuro-biolégico del procesamiento de la informacion, el cual
se clasifica como un subtipo dentro de los trastornos del espectro autistal? Se

manifiesta al nacer y se desarrolla poco a poco a lo largo de la vida.

Su etiologia y los factores de riesgo no son aun del todo conocidos, aunque en
algunos estudios recientes, se encuentra una gran relacién con factores genéticos 2.
Los resultados de un estudio cuyo objetivo era examinar los detalles de las historias
familiares, prenatales y perinatales nos permiten comprobar que aproximadamente el
50% de nifios con SA poseian historia familiar paterna de espectro autista y un 25%
poseia factores pre y perinatales como la exposicién prenatal al alcohol, asfixia
postnatal severa, convulsiones neonatales y prematuridad 2. Por lo tanto, ademas de
los factores genéticos, también parece que algunos factores ambientales podrian

facilitar el desarrollo de la enfermedad.

El SA se caracteriza por el mismo tipo de anomalias de interaccion social que el
autismo (tabla 1), diferenciandolo en que el SA no posee retraso general en el
desarrollo cognitivo ni retraso del lenguaje, lo cual nos ayuda a diferenciarlo de otros
subtipos de trastornos del espectro autista 2#°>®. Aunque no es una caracteristica
comun en todos los pacientes con SA, algunos, ademas, poseen problemas de suefio
o alimentacién, problemas de comprensién, lenguaje poco usual y frecuentemente,
habilidades especiales en areas restringidas (habilidades excepcionales para las

matematicas, el dibujo, etc.) °.

Tabla 1. Caracteristicas comunes en individuos con SA. Adaptadade 1,4y 7.

Caracteristicas comunes en individuos con SA:
Dificultad para la interaccion social.
Ingenuidad.
Alteraciones de la comunicacion no verbal.
Dificultad para llevar y mantener el ritmo normal de una conversacion.
Rigidez en sus intereses.
Comportamientos repetitivos.

Malestar causada de la alteracion de sus rutinas



Sensibilidad a sonidos, colores, luces, olores y sabores.
Interpretacion literal del lenguaje.
Dificultad en la interpretacion de los sentimientos y emociones.

Torpeza motora.

Se puede considerar que los primeros casos de SA fueron descritos en 1944 por
Kanner y Asperger, dos médicos australianos. Sin embargo, fue Lora Wing en 1981
quién lo plasmé en la literatura como “un subgrupo especial de nifios que se
caracterizan por aislamiento social”, falta de reciprocidad en las interacciones sociales,
con un lenguaje normal o precoz, habilidades linguisticas superiores a la media, pero
anormalidades sutiles en la comunicacion verbal y no verbal. En 1991 aparece por

primera vez traducida al inglés en el libro “Autismo y Ea” de Uta Frith °,

Tanto Kanner como Asperger definian el término autista como “un grupo de nifios
que poseian caracteristicas de interaccion social deficiente con comportamientos e
intereses repetitivos y restringidos”. Fue Kanner quien descubrié que muchos de sus
pacientes poseian un buen potencial cognitivo, asi, logrando definir los criterios
diagnosticos del DSM-III2. Asperger fue el que jugd un papel fundamental para la
historia del sindrome que lleva su nhombre. Este, hacia hincapié en las caracteristicas
positivas de sus pacientes, los cuales poseian a menudo pensamientos muy
originales, intereses abstractos e intelectualizados y una “rara madurez del gusto en el
arte”. Asi, llegd a la conclusién de que los pacientes de Kanner y sus pacientes eran
distintos y hall6 la idea de que el SA y el Autismo eran trastornos diferentes.
Finalmente, en 1994, el SA se incluye en el manual diagnéstico de los trastornos
mentales (DSM-IV)P 119,

Epidemiologia del SA

Existe una gran dificultad en la determinacién de la prevalencia del SA. Esto es
debido a que se clasifica dentro de los trastornos generalizados del desarrollo (TGD),
los cambios en los criterios diagndsticos, la escasez de investigaciones y la existencia

aun de una gran discusion sobre la diferencia del SA con el resto de los TGDs .

No obstante, varios estudios epidemioldgicos nos muestran que la prevalencia del

SA es de aproximadamente 12.9 personas por cada 1000 habitantes 121314 En

2 DSM-III: Tercera edicion del Manual diagndstico y estadistico de los trastornos mentales de la
Asociacion Americana de Psiquiatria.
b DSM-IV: Cuarta edicién del Manual diagndstico y estadistico de los trastornos mentales de la
Asociacion Americana de Psiquiatria.



Espafna, se han registrado un total de 2.6-4.8 personas con SA por cada 10000
habitantes 4. Por otro lado, un estudi6 finlandés realizado con 5484 nifios de 8 afios
obtuvo como resultado una prevalencia de SA 1 de cada 370 nifios'®. Se calcula que
en Espafia existen entre 1 y 5 casos nuevos de SA por cada 1000 nacimientos,
aungue se debe considerar que la mayoria de los estudios estiman que la mitad de los
casos estan aun sin diagnosticar 6. A pesar de que se describe como un sindrome que
padece el paciente a lo largo de toda su vida, se observa una disminucién progresiva e
importante en la cantidad de pacientes con SA a lo largo del tiempo, comprobando lo
informado por Asperger en 1970 en la ‘National Austic Society’ del Reino Unido, en

donde se indica que la mayoria de los nifios diagnosticados tenian un buen prondéstico.

El SA predomina en varones, con una proporciéon mujer:hombre de 1:417:1819.20,
Asimismo, ademas de la diferencia en frecuencia, el género también se asocia con
diferencias en las caracteristicas del trastorno. Por ejemplo, las mujeres con SA suelen
presentar menor dificultad en el reconocimiento facial de las emociones y los estimulos

de las voces en comparacion con los varones 2.

Diagndstico del SA

El paso mas importante en el manejo y control del SA es el diagnostico ya que, la
falta del mismo provocara consecuencias negativas en el paciente tanto en el periodo

infanto-juvenil (tabla 2) como durante la vida adulta (tablas 3).

Tabla 2. Consecuencias del diagnoéstico tardio en nifios. Adaptada de 22.

Consecuencias en nifios.
Intervencién tardia.
Dificultades en el ambito familiar.
Escolarizacién inadecuada.
Desconocimiento de las complicaciones del paciente. Problemas sociales,

emocionales y de comportamiento.

Tabla 3. Consecuencias del diagndstico tardio en adultos. Adaptada de 22.

Consecuencias en adultos.
Problemas familiares y conyugales.
Apoyo laboral inadecuado.
Aislamiento social.

Falta de conocimientos de los recursos comunitarios.



Insuficiencia terapéutica.

El médico especialista en Atencién Primaria o Pediatra, en caso de sospecha,
debe derivar al paciente a un Servicio de Psiquiatria, que seré el encargado de realizar
el diagnéstico definitivo 22. En este sentido, el Royal College of Psychiatrists concluyé
en el 2006 que todos los psiquiatras deberian poder diagnosticar a los pacientes con
SA 22, El diagnostico se realiza mediante la observacién de la conducta del paciente
siguiendo los criterios incluidos en el ICD-10°. Estos criterios fueron creados por la
clasificacion internacional de enfermedades y trastornos mentales de la OMS en 1993.
Son similares a los publicados en el DSM-IV (Tabla 4 y Tabla 5), el cual puede

también ser usado para el diagnéstico de este Sindrome.

Tabla 4. Criterios diagndsticos del DSM-IV. Deterioro cualitativo en interaccion

social. Adaptada de 4.

Deterioro cualitativo en interaccién social, manifestado por al menos dos de los
siguientes:

Deterioros marcados en el uso de mdltiples conductas no verbales, como la mirada, la
expresion facil, las posturas corporales y los gestos para regular la interaccion social.
No desarrollar relaciones con los compafieros apropiadas para el nivel de desarrollo.
La falta de busqueda espontanea para compartir el disfrute, los intereses o los logros
con otras personas (por ejemplo, por la falta de mostrar, traer o sefalar objetos de
interés para otras personas).

Falta de reciprocidad social o emocional.

Tabla 5. Criterios diagndsticos del DSM-IV. Patrones restringidos, repetidos y

estereotipados. Adaptada de 4.

Patrones restringidos, repetidos y estereotipados de conductas, intereses y
actividades, manifestados por al menos uno de los siguientes:
Preocupacion dominante por uno o mas patrones estereotipados y restringidos de

interés que son anormales por su intensidad o su contenido.
Adherencia aparentemente inflexible a rutinas o rituales especificos no funcionales.
Manierismos estereotipados y motores repetitivos (Aleteo o torsibn de manos o

dedos, movimientos complejos de todo el cuerpo).

¢ |CD-10: Decima revisidon de la clasificacion internacional de trastornos mentales.



Preocupacion persistente por partes de objetos.

Cualquiera de las manifestaciones incluidas en las tablas 4 y 5 pueden aparecer
en personas que no posean el SA. Por lo tanto, hay que tener precaucion a la hora de
realizar un diagnoéstico definitivo 23, Cabe recordar que en el SA no hay un retraso en
el desarrollo del lenguaje clinicamente significativo (p. Ej., Palabras sueltas utilizadas a
los dos afios, frases comunicativas utilizadas a los tres afio); ni en el desarrollo
cognitivo o el desarrollo de habilidades de autoayuda apropiadas para el hogar, siendo
posible un comportamiento adaptativo (que no sea la interaccioén social). Finalmente,
resulta fundamental que las personas con sospecha de SA no cumplan criterios
diagnosticos para otro trastorno generalizado del desarrollo o algun trastorno

psiquiatrico 242223,

Segln una revisién sistematica realizada por Campbell y colaboradores en 2005,
ademas del DSM-IV y el CIE-10, existen otros instrumentos para el diagnéstico del SA:
la escala diagnéstica para el sindrome de Asperger (ASDS), la escala para el
desorden de Asperger de Gilliam (GADS), el indice del desorden de Asperger de Krug
(KADI), la escala australiana para el sindrome de Asperger (ASAS), el cuestionario de
muestreo para nifios con espectro autista de alto funcionamiento (ASSQ) y el test
infantil del Sindrome de Asperger, Childhhood Asperger Syndrome Test, (CAST) 24,
Actualmente ninguna de estas escalas ha demostrado ser el estandar para el
diagndstico a pesar de conseguir un porcentaje del 83% de asertividad diagnostica, en
comparacion con el CIE-10 y el DSM- IV. Teniendo esto en cuenta, el diagndstico se
basa en los criterios clinicos especificados en el CIE-10 y DSM-1V, pero se apoya con
frecuencia en estas otras escalas 3. En concreto el test infantil del Sindrome de
Asperger (CAST), segun se ha demostrado en diversos estudios, posee una
sensibilidad del 100% y una especificidad del 97% con un valor predictivo positivo del

50%. Por lo que se trata de una prueba util, con alta fiabilidad en el periodo infantil

25,26

Manejo y tratamiento del SA

Ante la sospecha de un caso de SA, tal y como se indic6 previamente, se debe
remitir al paciente a un Servicio de Psiquiatria para su correcta valoracion. Asimismo,
se debe realizar, con la mayor brevedad posible, una observacién estructurada de las
relaciones sociales, el lenguaje, el habla y el desarrollo motor del nifio y asi realizar un
diagnostico fiable y real, sobre todo si los nifios tienen alto riesgo debido a historial

familiar de Autismo o Sindrome de Asperger. Se deben examinar con especial cuidado



Yy, en cualquier caso, repetir la evaluacion si aun pudieran existir dudas con respecto al
diagnéstico 2. La evaluacion incluye la historia clinica completa, de la familia y del
paciente, y una evaluacion neuropsicoldgica. Dicha evaluacion valora la inteligencia y
el funcionamiento adaptativo. Ademas, recopila informacion de su entorno incluyendo
la informacion del ambito escolar y de la familia. Esta evaluacién neuropsicologica
debe profundizar en las habilidades sociales y emocionales, en los comportamientos,
rituales, intereses, desarrollo motor, la atencién, la memoria, la destreza
visuoperceptiva, el funcionamiento ejecutivo, el lenguaje y la comunicacion y cualquier

dificultad que posea 22227,

El manejo y tratamiento del SA se adaptara al resultado de la evaluacion de cada
paciente, pues se deben identificar las necesidades individuales de cada persona que
padece el trastorno. A pesar de que el psiquiatra es el encargado de diagnosticar y
tratar al paciente, los equipos de Atencion Primaria deben realizar un seguimiento
continuo para asi hallar de manera precoz posibles problemas y resolver dudas tanto
al paciente como a sus familiares??, aportando técnicas que les ayude a saber coémo
actuar en diferentes situaciones. Esta educacidén psicologica esta dirigida tanto al
paciente como a la familia, poniendo metas que ayuden al paciente a avanzar hacia
una mejoria de sus sintomas y de su calidad de vida??. Existen varios modelos de

entrenamientos entre los que destacan:

4+ Programas de terapia grupal con compaiieros de clase, comparieros con el
mismo trastorno, con los familiares, con voluntarios desconocidos o de manera
individual.

4+ Con juegos de roles. Por ejemplo, historias sociales, practicando con
comparfieros y comentandolo de manera constructiva. Aportandole informacion
segun la situacion de lo que deben hacer o decir y mostrandoles estrategias
para saber lo que pueden sentir las otras personas.

+ Con videos que muestren ciertas situaciones de la vida cotidiana,

comentandolas y encontrando los posibles fallos en el comportamiento.

Ademas, a los pacientes con SA se les debe aportar educacion que les ayude a
regular sus emociones y se les ensefia vocabulario que puedan utilizar para expresar
sus sentimientos. Todas estas intervenciones se deben realizar en un entorno
estructurado y organizado, con listas de tareas, horarios y expectativas lo cual ayuda
al paciente a desempefiar mejor las actividades, reduciendo su posible confusion y

frustracion, asf, mejorando el aprendizaje *.



Al igual que los demas trastornos generalizados del comportamiento, el SA no
posee ningun tipo de farmaco especifico, aunque, el 50% de los pacientes utilizan
ciertos psicofarmacos con el fin de controlar algunos sintomas. Hay que tener presente
gue hasta un 65% de pacientes con SA presentan comorbilidades con sintomas
psiquiatricos, entre ellos se encuentran la ansiedad, la depresion, los trastornos en el
afecto, esquizofrenia, sindrome de Touretted, déficit de atencién y trastorno obsesivo
compulsivo?. Por ello, los farmacos mas utilizados en el SA son los antidepresivos, los

psicoestimulantes y los neurolépticos atipicos (Tabla 6)%°.

Por lo tanto, podrian existir, dadas las caracteristicas del sindrome y sus
comorbilidades asociadas, un importante nUmero de pacientes con SA que hacen uso
de farmacos para modular la conducta. Sin embargo, la exposicién a estos farmacos
en los pacientes con SA no ha sido analizada hasta ahora en la literatura. Asimismo,
algunos estudios indican que los niflos con SA son mas sensibles a algunos
medicamentos, incrementando las posibilidades de sufrir efectos adversos*. Este
hecho, asociado a la mayor dificultad en la identificacion de las emociones y
sentimientos de los pacientes (que hace mas dificultosa la identificacién de dichos
efectos negativos), obliga al estudio exhaustivo sobre los efectos adversos especificos
gue pueden causar los farmacos en los pacientes con SA, con el fin de conseguir un

manejo mas adecuado de este tipo de pacientes.

Tabla 6. Farmacos mas utilizados por los pacientes con SA. Adaptado de 30,31,32.

Farmacos Utilidad en el SA

Risperidona. Tratamiento de las conductas
disruptivas, por ejemplo, golpear objetos,
morder.

Metilfenidato. Tratamiento de conductas
perturbadoras, como ciertas actitudes
desafiantes, hiperactividad y falta de
atencion.

Inhibidores selectivos de la recaptacién Tratamiento de la ansiedad.

de la serotonina (ISRS).

Fluoxetina. Conductas  repetitivas como,  por
ejemplo, aleteos con las manos.

Atomoxetina. Depresion.

4Sindrome de Tourette: Trastorno neuroldgico caracterizado por multiples tics que aumentan en
situaciones de estrés.



OBJETIVO PRINCIPAL.

Identificar los efectos adversos debido a los psicofarmacos en adolescentes con

Sindrome de Asperger.

OBJETIVO SECUNDARIO.

1. Identificar el nimero de pacientes con Sindrome de Asperger que hacen uso de
farmacos que modulan la conducta.

2. Determinar los beneficios del uso de farmacos que modulan la conducta en
pacientes con Sindrome de Asperger.
Determinar la cantidad de pacientes que hacen uso de terapias alternativas.
Determinar la diferencia entre comunidades y género del uso de psicofarmacos en

adolescentes con Sindrome de Asperger.

HIPOTESIS.

Tras una lectura minuciosa y un analisis exhaustivo de los estudios expuestos en
la introduccién, esperamos, al realizar el estudio, que al menos un 50% de los
pacientes con SA hagan uso de tratamiento farmacolégico, lo cual desencadenara una

serie de consecuencias negativas afectando asi a su calidad de vida.



METODOLOGIA.

- Tipo de estudio:

Planteamos un estudio observacional, descriptivo, longitudinal, en el cual se
observara la evolucién conductual de adolescentes con Sindrome de Asperger que

comienzan a tomar psicofarmacos.

- Poblacion de estudio:

La poblacion de estudio incluye personas con Sindrome de Asperger que residan
en las Islas Canarias identificadas a través de ASPERCAN (Asociacion del Sindrome
de Asperger de Canarias) y de las consultas de pediatria distintos centros hospitalarios
de Gran Canaria, Tenerife y Lanzarote como por ejemplo el Hospital Universitario de

Canarias situado en Tenerife.

La asociacion fue creada en el 2005 con el fin de defender los derechos de las
personas con SA y sus familiares promoviendo el diagnéstico precoz, su tratamiento,
educacién y desarrollo tanto personal, social y laboral. Ademas, poseen atencion y
apoyo a estas personas potenciando actividades, servicios y recursos mejorando asi
su calidad de vida. Posee sedes y delegaciones en Gran Canaria, Lanzarote y

Tenerife. Actualmente cuenta con un registro de 181 pacientes con SA.

Se estima que en Espafia el SA tiene una prevalencia de 2,6 personas cada 1000
habitantes 21314 Seguln el Instituto Nacional de Estadistica en el afio 2018, la
poblacion de 0 a 10 afios era de 86.019 habitantes en la provincia de Tenerife y
94.116 habitantes en la provincia de Gran Canaria; es decir, un total de 180.135
habitantes de 0 a 10 afos en Canarias. Teniendo en cuenta el dato de prevalencia del
sindrome, se puede inferir que el nimero aproximado de personas con SA en las islas
sera de 468.

Por todo ello, considerando ese numero de pacientes como nuestra poblacion,
podemos estimar que, para alcanzar un nivel de confianza del 95% con una precision
del 3%, necesitariamos incluir un total de 326 pacientes. Si calculamos que pueden
existir un 15% de pérdidas, estimamos que el tamafio muestral ajustado a las pérdidas

seria de 375 pacientes.



Pacientes Mujeres. Hombres. 0 a 10 afios

inscritos.
Tenerife. 50 8 42 15
Gran Canaria. 90 7 83 24
Lanzarote. 41 5 36 9

Los participantes seran seleccionados teniendo en cuenta los criterios de inclusion y

exclusion.

Criterios de inclusion:

+ Pacientes con Sindrome de Asperger.
+ Pacientes que comiencen a tomar psicofarmacos.
+ Pacientes de 0 a 10 afios.

4+ Firma de consentimiento informado del tutor legal del paciente.
Criterios de exclusion:

+ Pacientes diagnosticados con otro trastorno generalizado del comportamiento
que no sea SA.

+ Pacientes con otra patologia psiquiatrica.

+ Pacientes que hayan tomado algln psicofarmaco en los Ultimos tres meses,

como los nombrados en la Tabla 6.
- Variables de estudio:
Variable principal:

+ Puntuacion en la escala UKU efectos secundarios (Udvalg for Kkliniske

undersggelser ) Anexol

La escala UKU efectos secundarios se elabor6 por O. Lingjaerd por U.G. Ahlfors,
P. Bech, S.J. Dencker y K. Elgen en 1987. En ella se evalta la intensidad de la
interferencia de los efectos secundarios de los psicofarmacos sobre la actividad
diaria del paciente. Esta evaluacion se divide en cuatro categorias: efectos
psiquicos, efectos neuroldgicos, efectos autbnomos y otros efectos, en la cual
entran cambios dermatoldgicos, ganancia o pérdida de peso, problemas sexuales,
cambios menstruales y en el flujo vaginal, cefaleas, dependencia fisica y

dependencia psiquica.
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El resultado se valora de 0 a 3, de “sin efectos secundarios” hasta “efectos
secundarios que interfieren intensamente en la actividad diaria”. Siendo 0 sin
efectos secundarios, 1 Efectos secundarios leves que no interfieren con la
actividad diaria del paciente, 2 presencia de efectos secundarios que interfieren
moderadamente en la actividad diaria del paciente y 3 presencia de efectos

secundarios que interfieren intensamente en la actividad diaria del paciente.

Variables secundarias:

Sociodemogréficas:
Edad.

Género.

Raza.

Lugar de residencia.

Estado de la unidad familiar.

-+ F F + &

Escolarizacion.

- Clinicas:

4+ Tipo de farmaco.

=

Tiempo con diagnoéstico de SA

4+ Puntuacion en la escala Australiana para el Sindrome de Asperger
(ASAS)_ANEXO 2.

La escala ASAS se publicd en espanol en el libro “Sindrome de Asperger: Una
guia para la familia” escrito por Tony Attwood en 1998. Fue disefiada con el
objetivo de identificar comportamientos y habilidades indicativas del SA durante
el periodo de la infancia ya que en esta edad las habilidades y caracteristicas
inusuales son mas llamativas. Posee 24 preguntas que se califican desde 0 a
6, raramente a frecuentemente respectivamente, siendo 0 el nivel normal

esperado en un nifio de esa edad.

=

Uso de otros farmacos.
+ Uso de terapias alternativas como programas de terapia grupal, juegos de roles

y videos ejemplificativos de la vida cotidiana.

- Registro de informacion:

Se realizaran nueve consultas (Tabla 7) con los padres de los pacientes con SA

durante cuatro meses. Se haran una a la semana con cada paciente el primer mes,

11



espaciandolas con dos semanas los tres meses siguientes. Estas consultas se
realizaran de manera individual y presencial en la asociacion ASPERCAN a la cual
asistiran tanto los pacientes como de la asociacién como los identificados a través de

las consultas de pediatria de los centros hospitalarios.

Tabla 7. Distribucién de consultas.

Semana 1. Semana 2. Semana 3. Semana4.
Primer mes. Primera Segunda Tercera Cuarta
consulta. consulta. consulta. consulta.
Segundo mes. Quinta Sexta
consulta. consulta.
Tercer mes. Séptima Octava
consulta. consulta.
Cuarto mes. Novena Consulta final.
consulta.

Se hard un cuaderno de recogida de datos con las diferentes escalas, UKU
efectos secundarios y ASAS. Ademas, en dicho cuaderno quedaran registradas el

resto de variables incluidas en el estudio para cada una de las consultas A"ex° 3

Posteriormente, los datos extraidos se incluirdn en una base de datos electronica
empleando el software Microsoft Excel® 2011. A continuacion, los datos recogidos se
incluiran al paquete estadistico SPSS v20 IBM para, posteriormente realizar su
analisis.

- Andlisis estadistico:

Se realizard un analisis descriptivo de las variables registradas, empleando la
media y utilizando la desviacion estandar como medida de dispersion. Las variables
categoricas se expresaran en forma de porcentaje. Se realizardn contrastes de
hipotesis para comparar los pacientes con SA que poseen complicaciones y los que
no, ademas de recoger los efectos adversos que poseen. Para ello se empleara un
test no paramétrico (U de Mann Whitney), considerando un nivel de significacion de
0.05.
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- Consideraciones éticas:

Se solicitara la adecuada autorizacion al comité de ético de los centros
hospitalarios, asi como a la asociacion ASPERCAN. Ademas, se hara entrega a los

tutores legales de los pacientes de un consentimiento informado ANEXO 4,

La realizacion de esta investigacion se regira por la Ley Organica de Proteccion
de Datos de Caracter Personal 15/1999, por lo que, los datos pertenecientes a los
paciente seran totalmente confidenciales y solo se hard uso de ellos para la
investigacion actual. Ademads, seguira los principios éticos promulgados por la

declaracién de Helsinki.

- Cronograma:

MES 1 2 3 4 5 6 7 8 9

Elaboraciéon

del proyecto.

Solicitar
permisos
necesarios.
Inicio del
proyecto.
Desarrollo.
Andlisis de

resultados.

Publicacion.
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ANEXOS.

ANEXO 1. Escala UKU, efectos secundarios.

[AeNntifiCACION .....ueveeiiiiieeei e Fecha ...............

1. EFECTOS SECUNDARIOS PSIQUICOS.

1.1 Dificultad de concentracion

Dificultades en la capacidad para concentrarse, para captar ideas o para mantener la atencién.

0. Ausencia de ella o dificultad dudosa para concentrarse.

1. El/la paciente tiene que esforzarse mas de lo habitual para concentrarse, pero sin
comprometer su actividad diaria.

2. La dificultad de concentracién es lo suficientemente importante para alterar su actividad
diaria.

3. La dificultad de concentracién del/de la paciente es patente durante la entrevista.

1.2 Astenia/ Laxitud/ Incremento de la fatigabilidad.

El/la paciente refiere astenia y falta de resistencia. La evaluacién se basa en los comentarios
del/de la paciente.

0. Ausencia de ella o dudosa astenia.

1. El/la paciente se cansa con mayor facilidad de la habitual; sin embargo, esto no significa que
tenga que descansar més de lo habitual durante el dia.

2. Ellla paciente debe descansar parte del dia a causa de su fatigabilidad.

3. El/la paciente tiene que descansar la mayor parte del dia.

1.3 Somnolencia/ Sedacién.

Capacidad disminuida para permanecer despierto/a durante el dia. La confirmacion se basa en
la presencia de signos clinicos durante la entrevista.

0. Ausencia de ella o dudosa somnolencia.

1. Ligeramente somnoliento/a/-modorra en relaciéon con expresion facial o discurso.

2. Somnolencia mas acentuada/modorra. El/la paciente bosteza y tiende a quedarse dormido/a
cuando hay una pausa en la conversacion.

3. Dificultad para mantener al/ a la paciente despierto/a y/o despertar al/ a la paciente.

1.4 Fallos de memoria.
Memoria deteriorada. El diagndstico debe ser independiente de la dificultad de concentracion.

0. Ausencia de ella o dudosa alteracion de memoria.

1. Sentimiento de ligera pérdida de memoria comparado con la condicién previa del/de la
paciente; sin embargo, no interfiere con su actividad.

2. Los fallos de memoria molestan al/ a la paciente o signos ligeros de ellos aparecen durante
la entrevista.

3. El/la paciente muestra claros signos de fallo de memoria durante la entrevista.

1.5 Depresion.

Incluye expresiones verbales y no verbales de que el/la paciente tiene sentimientos de tristeza,
depresidn, melancolia, desesperanza, desvalimiento, en algunos casos con ideacion autolitica.

0. Neutral o humor exaltado.
1. El humor del/ de la paciente estd mas deprimido y triste de lo habitual pero todavia tiene
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ganas de vivir.

2. El humor del/ de la paciente es claramente depresivo, incluyendo, a veces, expresiones de
desesperanza y/o deseo de morir, pero el/la paciente no ha hecho directamente planes para
consumar el suicidio.

3. Las expresiones verbales y no verbales de desesperanza y tristeza son grandes y/o es muy
probable que tenga planeado el suicidio.

1.6 Tensidon/Inquietud Incapacidad para relajarse, inquietud.

Este item debe confirmarse sobre la base del sentimiento del/de la paciente y debe distinguirse
de la acatisia.

0. Ausencia de ella o dudosa tension nerviosa/lnquietud.

1. El estado del/ de la paciente es tal que esta ligeramente tenso/a e intranquilo/a; sin embargo,
esto no interfiere con su funcionamiento.

2. Tension e intranquilidad considerable; sin embargo, no es tan intensa o constante como para
que la actividad diaria del/ de la paciente se vea afectada de una manera excesiva.

3. El sentimiento de tension e intranquilidad es tan intenso que la actividad diaria esta
claramente afectada.

1.7 Incremento en la duracion del suefio.

Deberia confirmarse en base al promedio de horas de suefio de las tres noches precedentes y
con relacién a la situacion del/de la paciente previa a | UKU

0. Ausencia de él o dudoso incremento en la duracién del suefio.
1. Duerme 2 horas mas de lo habitual.

2. Duerme de 2 a 3 horas mas de lo habitual.

3. Duerme mas de tres horas mas de lo habitual.

1.8 Disminucion en la duracién del suefio.

Deberia confirmarse en base al promedio de horas de suefio de las tres noches precedentes y
con relacién a la situacion del/de la paciente previa a la enfermedad.

0. Ausencia de ella o dudosa disminucion en la duracion del suefio.
1. Duerme 2 horas menos de lo habitual.

2. Duerme de 2 a 3 horas menos de lo habitual.

3. Duerme mas de 3 horas menos de lo habitual.

1.9 Incremento de la ensofiacion.

Debe confirmarse con independencia del contenido de los suefios y basdndose en el promedio
de horas de suefio de las tres noches precedentes en relacion a la actividad de ensofacién del
estado previo a la enfermedad.

0. Ausencia de él o dudoso cambio en la cantidad de suefios.

1. Ligero incremento en la actividad sofiadora, que no provoca alteracion en la calidad del
suefio nocturno.

2. Actividad sofladora mas incrementada.

3. Incremento muy pronunciado en la cantidad de los suefios.

1.10 Indiferencia emocional.
Disminucion de la empatia del/ de la paciente que conduce a la apatia.

0. Ausencia de ella o ligera indiferencia emocional.

1. Ligera disminucién de la empatia del/ de la paciente.

2. Indiferencia emocional obvia.

3. Pronunciada indiferencia llegando a la apatia por lo que le rodea.
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2. EFECTOS SECUNDARIOS NEUROLOGICOS.
2.1 Distonia.

Tipos agudos de distonia en forma de contracciones musculares tonicas localizadas en uno o
varios grupos musculares, particularmente en la boca, lengua y/o cuello. La confirmacion se
hace en base a los tres dias precedentes a la entrevista.

0. Ausencia de ella o dudosa distonia.

1. Muy ligeros o breves espasmos, por ejemplo, en la musculatura de la mandibula o el cuello.
2. Contracciones mas pronunciadas o de duracién mayor y/o de una localizacién mas amplia.
3. Formas marcadas de, por ejemplo, crisis oculogiras u opsitétonos.

2.2 Rigidez.

Incremento del tono muscular de naturaleza uniforme y general, observada en base a
resistencia constante y uniforme a movimientos pasivos de las extremidades. Se atribuye
especial importancia a los musculos de los codos y los hombros.

0. Ausencia de ella o dudosa rigidez.

1. Ligera rigidez de cuello, hombros y extremidades. Debe ser posible observar la rigidez la
resistencia que ofrecen los codos al movimiento pasivo.

2. Rigidez moderada.

3. Rigidez severa.

2.3 Hipocinesia/Acinesia.

Movimientos lentos (bradicinesia), expresion facial reducida, reduccién en el movimiento de los
brazos y pasos mas cortos, llegando incluso a la acinesia.

0. Ausencia de ella o dudosa hipocinesia.

1. Movimiento reducido ligeramente, por ejemplo, reduccion ligera del movimiento de un brazo
al caminar o ligera reduccion de las expresiones faciales.

2. Reduccion mas clara de la movilidad, por ejemplo, caminar lento.

3. Muy marcada reduccién de la movilidad, bordeando o llegando a la acinesia, por ejemplo,
cara de parkinson o pasos muy cortos.

2.4 Hipercinesia.

Movimientos involuntarios, afectando con mas frecuencia a la regiéon orofacial en forma del
llamado sindrome masticatorio-buco-lingual. A menudo también afecta a las extremidades,
especialmente los dedos, mas raramente a la musculatura del tronco y sistema respiratorio. Se
incluyen las hipercinesias iniciales y tardias.

0. Ausencia de ella o dudosa hipercinesia.

1. Ligera hipercinesia, solo presente de forma intermitente.

2. Hipercinesia moderada, presente la mayor parte del tiempo.

3. Hipercinesia severa, presente la mayor parte del tiempo, como, por ejemplo, marcada
protrusion de la lengua, apertura de la boca, hipercinesia facial con o sin afectacion de las
extremidades.

2.5 Temblor.
Este item comprende todas las formas de temblor.

0. Ausencia de él o temblor dudoso.

1. Muy ligero temblor que no molesta al/a la paciente.

2. Claro temblor que molesta al/a la paciente, la amplitud del temblor de los dedos es menor de
3cm.

3. Claro temblor con una amplitud de mas de 3 cm. que no puede ser controlado por el/la
paciente.
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2.6 Acatisia.

Sentimiento subjetivo y signos objetivos de falta de relajacion muscular, particularmente en las
extremidades, tanto que impiden al/ a la paciente permanecer sentado/a. La confirmacién de
este item se basa en los signos clinicos observados durante la entrevista, asi como en la
narracién del/de la paciente.

0. Ausencia de ella o dudosa acatisia.

1. Ligera acatisia; sin embargo, el/la paciente puede todavia controlarla sin esfuerzo.

2. Moderada acatisia; sin embargo, el/la paciente puede, con esfuerzo permanecer sentado/a
durante la entrevista.

3. Cuando el/la paciente tiene que levantarse varias veces durante la entrevista a causa de la
acatisia.

2.7 Ataques epilépticos.
Unicamente las convulsiones tonico-clonicas generalizadas son registradas aqui.

0. Ausencia de ataques en los Ultimos 6 meses.
1. Un ataque en los Ultimos 6 meses.

2.2 6 3 ataques en los Ultimos 6 meses.

3. Més de 3 ataques en los dltimos 6 meses.

2.8 Parestesias.
Pinchazos, hormigueo o sensacién de calor en la piel.

0. Ausencia de ellas o parestesias dudosas.

1. Parestesias ligeras que escasamente molestan al/a la paciente.

2. Parestesias moderadas que molestan claramente al/a la paciente.
3. Parestesias severas que molestan marcadamente al/a la paciente.

3. EFECTOS SECUNDARIOS AUTONOMICOS
3.1 Trastornos de acomodacion.

Dificultad para ver con claridad o distinguir en distancias cortas (con o sin gafas) mientras que
ve claramente a larga distancia. Si el/la paciente utiliza gafas bifocales, el problema debe
confirmarse utilizando las gafas de lejos.

0. Ninguna dificultad para leer un texto ordinario de periédico.

1. El texto ordinario de un periédico puede ser leido, pero los ojos del/de la paciente se cansan
rapidamente y/o debe mantener el periédico alejado.

2. El/lla paciente no puede leer el texto ordinario de un periddico, pero todavia puede el texto
impreso con letras grandes.

3. El/la paciente puede leer los titulares, sé6lo con ayuda, tal como una lupa.

3.2 Aumento de la salivacion.
Salivacioén sin estimulacién incrementada.

0. Ausencia de él o dudoso incremento en la salivacion.

1. Salivacion claramente aumentada, pero sin llegar a ser molesta.

2. Incremento de salivacién molesta; necesidad de escupir o tragar saliva con frecuencia; s6lo
excepcionalmente babeo.

3. Frecuente o constante babeo, a veces simultaneo con alteraciones del lenguaje.

3.3 Disminucion de la salivacion (sequedad de boca).

Sequedad de boca a causa de la escasa salivacion. Puede provocar el aumento en el consumo
de liquidos, pero debe distinguirse de la sed.
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0. Ausencia de ella o dudosa sequedad de boca.

1. Sequedad de boca ligera, no molesta para el/la paciente.

2. Moderada sequedad de boca que resulta ligeramente molesta para el/la paciente.

3. Sequedad de boca marcada que supone un claro trastorno en la actividad diaria del/ de la
paciente.

3.4 Nauseas/Vomitos.
Registrada en los tres ultimos dias.

0. Ausencia de ellas o dudosas nauseas.
1. Nauseas ligeras.

2. Nauseas molestas, pero sin vomitos.
3. Nauseas con vomitos.

3.5 Diarrea.
Incremento en la frecuencia y/o menor consistencia de las heces.

0. Ausencia de ella o dudosa diarrea.

1. Claramente presente, pero sin interferir la actividad diaria del/de la paciente.

2. Molesta con necesidad de visitar varias veces al dia el retrete.

3. Diarrea franca, con necesidad imperiosa de defecar, presencia de incontinencia o0 amenaza
de la misma, que provoca interrupciones frecuentes en las actividades diarias.

3.6 Estrefiimiento.
Reduccion en la frecuencia de emisién de heces y/o aumento en la consistencia de las mismas.

0. Ausencia de él o dudoso estrefiimiento.

1. Estrefiimiento ligero, pero soportable.

2. Estrefiimiento mas marcado que resulta molesto para el/la paciente.
3. Estrefiimiento severo.

3.7 Alteraciones de la miccion.

Sensacion de dificultad para iniciar y de incremento de resistencia para mantener la miccion.
Chorro de orina méas débil y/o incremento en el tiempo de miccién. Debe referirse a lo ocurrido
en los tres dias previos a la entrevista.

0. Ausencia de ella o dudosa alteracion de la miccion.

1. Claramente presente, pero tolerable.

2. Chorro pobre, incremento considerable del tiempo necesario para acabar la miccién,
sensacion de vaciado incompleto de la vejiga.

3. Retencion de orina con alto volumen de orina residual y/o retencién aguda de orina o
amenaza de la misma.

3.8 Poliuria/Polidipsia.

Incremento en la produccién de orina que provoca aumento en la frecuencia o en el volumen
de orina de cada miccién; secundariamente incremento en la ingesta de liquidos.

0. Ausencia de ella o dudosa.

1. Claramente presente, pero no molesta. Nicturia: al menos una miccion nocturna (en gente
joven).

2. Moderadamente molesta a causa de la sed que provoca, nicturia de 2 6 3 veces, 0 miccién
mas frecuente de una cada dos horas.

3. Muy molesta, sed casi constante, nicturia de al menos 4 veces o0 una miccion al menos cada
hora.

3.9 Mareo ortostatico.
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Sensacion de debilidad, pérdida de la luz de los ojos, zumbidos de oidos, incremento en la
tendencia al desmayo con los cambios desde la posicion de decubito o sedestacion a la
bipedestacion.

0. Ausencia de él o dudoso.

1. Claramente presente, pero no requiere especiales medidas correctoras.

2. Molesto, pero puede ser neutralizado realizando un cambio a la bipedestacion lento o por
etapas.

3. Amenaza o episodios de desmayo a pesar de los cambios cuidadosos de posicion, con una
tendencia a este tipo de mareo mientras el/la paciente permanece en bipedestacion.

3.10 Palpitaciones/Taquicardia.
Palpitaciones, sensacion de latidos rapidos, fuertes o irregulares.

0. Ausencia de ellas o dudosas.

1. Claramente presentes, pero no molestas, s6lo ataques cortos ocasionales o mas constantes,
pero no palpitaciones marcadas.

2. Palpitaciones molestas frecuentes o constantes que preocupan al/a la paciente o alteran su
descanso nocturno; sin embargo, sin sintomas concomitantes.

3. Sospecha de taquicardia real, por ejemplo, a causa de la presencia de sintomas
acompafiantes como sensacion de debilidad y necesidad de adoptar el decubito, disnea,
tendencia al desmayo, o dolor precordial.

3.11 Aumento de la sudoracion.
Referido a toda la superficie corporal, no sélo palmas de las manos y plantas de los pies.

0. Ausencia de él o dudoso.

1. Claramente presente, pero ligero, por ejemplo, profusa sudoracion sé6lo después de un
esfuerzo considerable.

2. Molesto, requiere de cambio frecuente de la ropa, sudoracién profusa después de una
actividad moderada, por ejemplo, subir unas escaleras.

3. Sudoracion profusa después de actividades ligeras o incluso en reposos, el/la paciente esta
constantemente sudando, debe cambiarse de ropa varias veces al dia y debe también cambiar
la ropa de la cama durante la noche.

4. OTROS EFECTOS SECUNDARIOS.
4.1 Rash

En la hoja de registro el tipo de rash se clasifica como a) morbiliforme, b) petequial, c) urticarial,
d)psoridsico, y e) inclasificable. Se utilizara la siguiente gradacion:

0. Ausencia de él o dudoso rash.

1. Localizado en menos del 5% de la superficie corporal, por ejemplo en las palmas de las
manos.

2. Disperso por toda la piel, pero cubre menos de 1/3 de la superficie de la misma.

3. Universal, cubre méas de 1/3 de la superficie corporal.

4.2 Prurito.

0. Ausencia de él o dudoso.

1. Prurito ligero.

2. Prurito marcado, tanto que molesta al/a la paciente. Puede haber marcas de arafiazos.

3. Prurito severo que molesta mucho al/a la paciente. Existen distintas alteraciones en la piel a
causa del rascado.

4.3 Fotosensibilidad. Incremento en la sensibilidad a la luz solar.
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0. Ausencia de ella o dudosa fotosensibilidad.

1. Ligera, pero no molesta.

2. Mas pronunciada y molesta para el/la paciente.

3. Tan pronunciada que la discontinuacion del farmaco es claramente necesaria.

4.4 Aumento de la pigmentacion.

Incremento en la pigmentacién de la piel, de color marrén o de otro color, frecuentemente
localizado en las partes de la piel expuestas a la luz.

0. Ausencia del mismo o dudoso incremento.

1. Ligero incremento en la pigmentacion.

2. Marcada pigmentacién de la piel, generalizada o localizada, que preocupa al/a la paciente
pero que no es evidente para las demas personas.

3. El aumento de la pigmentacion es tan evidente que puede ser manifiesto para cualquier
persona.

4.5 Ganancia de peso.
El registro debe hacerse comparandolo con el peso del mes anterior.

0. Ausencia de la misma o dudosa ganancia de peso.
1. Ganancia de 1-2 kg durante el mes.

2. Ganancia de 3-4 kg durante el mes.

3. Ganancia de mas de 4 kg durante el mes.

4.6 Pérdida de peso.

0. Ausencia de la misma o dudosa pérdida de peso.
1. Pérdida de 1-2 kg durante el mes.

2. Pérdida de 3-4 kg durante el mes.

3. Pérdida de mas de 4 kg durante el mes.

4.7 Menorragia.
Hipermenorrea, polimenorrea o metrorragia durante los dltimos tres meses.

0. Ausencia del mismo o dudoso incremento en la frecuencia o intensidad del flujo menstrual.
1. Hipermenorrea, el flujo menstrual es mas intenso que el habitual pero los intervalos son
normales.

2. Polimenorrea, el flujo menstrual se presenta mas a menudo y es mas intenso que el habitual.
3. Metrorragia, intensidad e intervalos irregulares, las pérdidas de sangre son mas intensas y
frecuentes comparadas con las precedentes.

4.8 Amenorrea.
Hipomenorrea, oligomenorrea, o amenorrea durante los Ultimos tres meses.

0. Ausencia de la misma o dudosa reduccion en la frecuencia o intensidad del flujo menstrual.
1. Hipomenorrea, sangrado uterino de menor intensidad que la normal, pero manteniendo los
intervalos normales.

2. Oligomenorrea, intervalos prolongados comparados con la situacion previa; la intensidad
puede ser también mas baja que lo habitual.

3. Amenorrea, la menstruacion ha estado ausente durante mas de tres meses.

4.9 Galactorrea.
Secrecién aumentada de leche fuera de los periodos de lactancia materna.

0. Ausencia de galactorrea.
1. Galactorrea presente, pero en grado muy ligero.
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2. Galactorrea presente en grado moderado y es sentida como molesta por el/la paciente.
3. Galactorrea muy pronunciada y francamente molesta.

4.10 Ginecomastia.
Excesivo desarrollo de las glandulas mamarias en el varén.

0. Ausencia de ginecomastia.

1. Ginecomastia presente en grado muy ligero comparada con la situacion habitual.

2. Ginecomastia claramente presente; sin embargo, sélo molesta cuando el/la paciente se
desnuda.

3. Ginecomastia severa que afecta al/a la paciente cosméticamente, es evidente incluso
estando vestido/a.

4.11 Deseo sexual incrementado.

Deseo incrementado de actividad sexual.

0. Ausencia del mismo o dudoso incremento.

1. Incremento ligero, es sentido como natural por la pareja.

2. Incremento claro del deseo sexual que ha provocado comentarios y discusiones con la
pareja.

3. Cuando el deseo sexual ha aumentado de forma severa, de tal modo que la vida del/de la
paciente con su pareja se ha alterado considerablemente.

4.12 Disminucion del deseo sexual. Deseo disminuido de actividad sexual.

0. Ausencia de la misma o dudosa disminucion.

1. El deseo de actividad sexual esta ligeramente disminuido, pero sin llegar a incomodar al/a la
paciente.

2. Reduccion del deseo y el interés en las actividades sexuales que resulta problemético para
ellla paciente.

3. El deseo y el interés sexual han disminuido en tal grado que la actividad sexual raramente se
produce o ha desaparecido por completo.

4.13 Disfuncién eréctil.
Dificultad para alcanzar o mantener una ereccion.

0. Ausencia de la misma o dudosa disfuncion.

1. Ligera disminucién en la capacidad para alcanzar o mantener la ereccion.
2. Cambio evidente en la capacidad para alcanzar o mantener la ereccion.
3. Solo raramente (0 nunca) puede alcanzar o mantener la ereccion.

4.14 Alteracion de la eyaculacion.

Disfuncién en la capacidad para tener un control de la eyaculacion. Incluye: a) eyaculacion
prematura o b) eyaculacion retrasada. En el registro se debe hacer constar si estan presentes a
ob.

0. Ausencia de la misma o dudosa alteracion de la eyaculacion.

1. Es mas dificil de lo habitual el control de la eyaculacion, pero no llega a inquietarle.

2. Cambio evidente en la capacidad para controlar la eyaculacion, de tal modo que se vuelve
problemético para él.

3. La capacidad para controlar la eyaculacién esta tan deteriorada que resulta un problema
evidente en la actividad sexual y llega a interferir con un adecuado orgasmo.

4.15 Alteracién del orgasmo.

Dificultad para obtener y experimentar un orgasmo satisfactorio.
0. Ausencia de la misma o dudosa alteracion del orgasmo.
1. Es mas dificil de lo habitual, para el/la paciente, alcanzar el orgasmo y/o la sensacion del
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mismo esta ligeramente alterada.

2. El/la paciente refiere que presenta un cambio claro en la capacidad para alcanzar el
orgasmo y/o en la sensacion del mismo. Este cambio es de tal magnitud que incomoda al/a la
paciente.

3. Cuando el/la paciente raramente o nunca llega a alcanzar el orgasmo y/o la sensacion del
mismo estéa claramente atenuada.

4.16 Alteracién de la lubricacién vaginal.
Sequedad vaginal con el estimulo sexual.

0. Ausencia de la misma o dudosa sequedad vaginal.

1. Ligera sequedad vaginal con el estimulo sexual.

2. Alteracién moderada de la lubricacion vaginal tras el estimulo sexual.

3. Alteracién severa, marcada sequedad que hace dificil el coito (o hace necesario el uso de
lubricantes).

4.17 Cefalea.

En el registro la cefalea se clasifica como: a) cefalea tensional, b) migrafia, ¢) otras formas de
cefalea.

0. Ausencia de la misma o dudosa cefalea.

1. Cefalea ligera.

2. Cefalea moderada, dolor de cabeza molesto pero que no interfiere con las actividades
diarias del/de la paciente.

3. Cefalea severa que interfiere en la actividad diaria del/de la paciente.

4.18 Dependencia fisica.

Aparicion de sintomas vegetativos u otros sintomas somaticos tras la discontinuacion de la
droga en cuestion, basado en lo ocurrido durante los ultimos tres meses. Puede confirmarse
cuando se ha hecho un intento de discontinuacién (se debe indicar en el formulario la droga
responsable).

0. No hay nada que sugiera la dependencia fisica.

1. Tras la discontinuacién aparecen ligeros sintomas vegetativos como taquicardia o un
incremento en la tendencia a la sudoracion.

2. Después de la discontinuacion aparecen sintomas vegetativos evidentes y ansiedad o
inquietud.

3. Tras la discontinuacion aparecen sintomas vegetativos severos, ansiedad, inquietud y/o
convulsiones.

4.19 Dependencia psiquica.

La dependencia psiquica se define como un fuerte deseo de continuar tomando la droga a
causa de sus efectos psiquicos (o los efectos que el/la paciente cree que produce) cuando
estos efectos son considerados por el médico como indeseables o al menos innecesarios. El
registro debe hacer referencia a lo sucedido en los tres meses previos a la entrevista.

0. Ausencia de la misma o dudosa dependencia psiquica.

1. Ligera dependencia, pero sin llegar a ser seria.

2. Dependencia psiquica clara, pero sin complicaciones médicas o sociales.

3. Dependencia psiquica pronunciada con un, casi compulsivo, deseo de continuar tomandola
a cualquier precio. El uso de la droga en cuestion puede haber causado complicaciones
médicas o sociales.
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ANEXO 2. Escala Australiana para el Sindrome de Asperger (ASAS).

0. Raravez observado.
6. A menudo observado.
Paciente n°:

1. ¢Carece el nifio de entendimiento sobre como jugar con otros nifios? Por
ejemplo, ¢lgnora las reglas no escritas sobre juego social?

2. Cuando tiene libertad para jugar con otros nifios, como en el recreo, ¢evita el
contacto social con los deméas? Por ejemplo, busca un lugar retirado o se va a
la biblioteca.

3. ¢Parece el nifio ignorar las convenciones sociales o los codigos de conducta, y
realiza acciones o comentarios inapropiados? Por ejemplo, un comentario
personal sin ser consciente de que puede ofender a los demas.

4. ¢Carece el nifio de empatia, del entendimiento intuitivo de los sentimientos de
otras personas? Por ejemplo, no darse cuenta de que una disculpa ayudara a
la otra persona a sentirse mejor.

5. ¢Parece que el nifio espere que las demdas personas conozcan Sus
pensamientos, experiencias y opiniones? Por ejemplo, no darse cuenta de que
Vd. no puede saber acerca de un tema concreto porque no estaba con el nifio
en ese momento.

6. ¢Necesita el nifio una cantidad excesiva de consuelo, especialmente si se le
cambian las cosas o algo le sale mal?

7. ¢Carece el nifio de sutileza en sus expresiones o emaciones? Por ejemplo,
muestra angustia o carifio de manera desproporcionada a la situacion.

8. ¢Carece el nifio de precisién en sus expresiones o emociones? Por ejemplo,
no ser capaz de entender los niveles de expresion emocional apropiados para
diferentes personas.

9. ¢Carece el nifio de interés en participar en juegos, deportes o actividades
competitivas? 0 significa que el nifio disfruta de ellos.

10. ¢ Es el nifio indiferente a las presiones de sus compafieros? 0 significa que
sigue las modas en ropa o juguetes, por ejemplo.

11. ¢ Interpreta el nifio de manera literal todos los comentarios? Por ejemplo, se
muestra confuso por frases del tipo "estas frito", "las miradas matan" o
"muérete”.

12. ¢ Tiene el nifio un tono de voz poco usual? Por ejemplo, que parezca tener un

acento "extranjero”, o monétono, y carece de énfasis en las palabras clave.
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13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

Cuando habla con él, ¢muestra el nifio desinterés en su parte de la
conversacioén? Por ejemplo, no pregunta ni comenta sus ideas con otros.
Cuando se conversa con él, ¢ mantiene menos contacto ocular del que cabria
esperar?

¢ Tiene el nifio un lenguaje excesivamente preciso o0 pedante? Por ejemplo,
habla de manera formal o como un diccionario andante.

¢ Tiene el nifio problemas para reparar una conversacion? Por ejemplo, cuando
esta confuso no pide aclaraciones, sino que cambia a un tema que le resulte
familiar, o tarde un tiempo muy largo en pensar una respuesta.

¢Lee el nifio libros en busca de informacion, sin parecer interesarle los temas
de ficciébn? Por ejemplo, es un &vido lector de enciclopedias y de libros de
ciencias, pero no le interesan las aventuras.

¢Posee el nifio una extraordinaria memoria a largo plazo para eventos y
hechos? Por ejemplo, recordar afios después la matricula del coche de un
vecino, o recordar con detalle escenas que ocurrieron mucho tiempo atras.

¢, Carece el nifio de juego imaginativo social? Por ejemplo, no incluye a otros
nifios en sus juegos imaginarios, 0 se muestra confuso por los juegos de
imaginacion de otros nifios.

¢Esta el nifio fascinado por un tema en particular y colecciona avidamente
informacién o estadisticas sobre ese tema? Por ejemplo, el nifio se convierte
en una enciclopedia andante sobre vehiculos, mapas, ¢ clasificaciones de ligas
deportivas u otro tema?

¢,Se muestra el nifio exageradamente molesto por cambios en su rutina o
expectativas? Por ejemplo, se angustia si va a la escuela por una ruta
diferente.

¢Ha desarrollado el niflo complejas rutinas o rituales que deben ser
completados necesariamente? Por ejemplo, alienar todos sus juguetes antes
de irse a dormir.

¢ Tiene el nifilo una pobre coordinacion motriz? Por ejemplo, no puede atrapar
un balén.

¢ Tiene el nifio un modo extrafio de correr?
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ANEXO 3. Hoja de recogida de datos.

Primera consulta;

Paciente: Fecha:

=

FFFFE R EE

Género:

Fecha de nacimiento:

Lugar de residencia:

Estado de unidad familiar:

Escolarizacion:

Fecha de diagnéstico de SA:

Farmaco administrado:

Motivo de administracion de farmaco:
Otros farmacos que consume el paciente:
Terapias alternativas:

Puntuaciéon en escala de ASA:

Consultas posteriores:

Paciente: Fecha:

+

4
4
4
4

+

Cambios en la unidad familiar:

Cambios en la escuela:

Tiempo de administracién del farmaco:

Modo de administracion:

Otros farmacos consumidos por el paciente (si hay otros farmacos especificar
el motivo):

Terapias alternativas desde la ultima seccion:

Puntuacion en escala UKU efectos secundarios:

Solucién a efectos adversos:
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ANEXO 4. Consentimiento informado.

Sefior(a):

NUmero de DNI:

Padre/Madre de:

En pleno uso de mis facultades, libre y voluntariamente manifiesto que he sido
debidamente informado y en consecuencia autorizo a mi hijo a participar en el estudio
“Complicaciones asociadas al uso de farmacos en pacientes con Sindrome de
Asperger.” y que, los datos puedan ser empleados para su desarrollo. Asi, he recibido

una copia firmada de este formulario de consentimiento.

En ,a de 2019
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