Autismo:

¢ Deberia mi hijo tomar
medicamentos para las
conductas desafiantes?

Una ayuda para la toma
de decisiones de padres
de nifios con un trastorno
del espectro autista
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Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las creencias personales sobre
el uso de medicamentos para conductas desafiantes
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Este kit de herramientas fue creado como un formulario electrénico, puede llenarlo en su computadora (no necesita conexién a
Internet). Puede ingresar y hacer seguimiento de sus respuestas si hace clic en las listas de verificaciones y dentro de los cuadros
etiquetados como "texto abierto". Haga clic en los hipervinculos para navegar por el documento. NO OLVIDE guardar el
documento en su computadora o imprimirlo para que usted o su proveedor lo usen como referencia. Ademas, puede preferir
imprimir y llenar el documento con lapiz.

¢COMO PUEDE SER UTIL UNA AYUDA PARA LA TOMA DE DECISIONES?

Una ayuda para la toma de decisiones puede ser Gtil cuando trabaja con el proveedor de atencién de
salud de su hijo para tomar decisiones médicas importantes. No siempre hay una decisidon
"correcta". La ayuda para la toma de decisiones puede permitirle comprender los posibles riesgos y
beneficios de los diferentes tratamientos. Lo ayudard a decidir lo que es mas importante para usted
y su familia, y a elegir una opcidn. El objetivo de una ayuda para la toma de decisiones es ayudarlo
a trabajar junto con el proveedor de atencidn de salud de su hijo para elegir un tratamiento que
satisfaga sus necesidades y respete sus valores.

¢ES PARA USTED ESTA AYUDA PARA LA TOMA DE DECISIONES?

v ¢Estd pensando en que su hijo con autismo* tome medicamentos para las conductas desafiantes?
v ¢El proveedor de atencién de salud de su hijo le propuso usar medicamentos?

Esta ayuda para la toma de decisiones fue disefiada para ayudarlo a decidir si administrar o

no medicamentos a su hijo.

> Esta ayuda para la toma de decisiones es para usted si...
e es padre o cuidador de un nifio con autismo que ademas presenta conductas desafiantes;
e desea obtener mas informacidn sobre los medicamentos que se usan para laconducta;
e desea participar en la toma de decisiones sobre los tratamientos para su hijo.

Algunas familias pueden usar esta ayuda para la toma de decisiones luego de que un profesional sugiere
el uso de medicamentos como una opcion de tratamiento. Otras familias pueden usar esta ayuda para
la toma de decisiones antes de reunirse con un proveedor de atencidn de salud para consultar sobre el
uso de medicamentos. Puede ser Util compartir informacién de esta decisién con un proveedor de
atencion de salud. Podria ayudarlo a hablar sobre sus valores y sobre la conducta de su hijo.

» Usar esta ayuda para la toma de decisiones puede ayudarlo a...

. obtener informacion sobre el autismo y las conductas problematicas comunes;

. obtener informacion sobre los posibles beneficios y riesgos del uso de medicamentos;

. dejar en claro lo que es importante para usted cuando toma una decisién sobre el uso de
medicamentos;

. tomar una decisién sobre administrarlo no medicamentos para la conducta a su hijo.

*En este kit de herramientas, el término "autismo" se usard para describir a nifios con todos los tipos de trastornos
del espectro autista, como trastorno autista, sindrome de Asperger y trastorno generalizado del desarrollo sin
especificar (PDD-NOS, Pervasive Developmental Disorder Not Otherwise Specified).

Condiciones de uso
Esta ayuda para la toma de decisiones contiene solo informacion general. No tiene la intencion de ser un
consejo médico. Es importante que trabaje junto con el proveedor de atencién de salud de su hijo para
determinar las necesidades médicas individuales de su hijo.
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Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las creencias personales sobre el
uso de medicamentos para conductas desafiantes

¢ CUALES SON LAS OPCIONES?

1. Tratar las conductas problematicas con medicamentos.
2. No usar medicamentos. Probar otras formas para mejorar la conducta.
3. Tratar los problemas de conducta con una combinacién de medicamentos y otros tratamientos.

Puntos clave de esta ayuda para la toma de decisiones

> Las terapias educacionales y
conductuales son los principales
tratamientos para nifos con autismo.
Solo se deberia considerar el uso de
medicamentos después de probar estas
terapias. Deberia continuar con las
terapias educacionales y conductuales
incluso si se agregan medicamentos
como tratamiento.

Y

Los medicamentos no curan el autismo.

» Los medicamentos pueden ayudar con
las conductas desafiantes, como
hiperactividad, rabietas, problemas de
suefio o ansiedad. Esto hace que sea mas
facil participar en la vida familiar, las
actividades de la comunidad o los
programas escolares. Esto podria hacer
gue su hijo se sienta mas comodo o
pueda aprender mejor. Los
medicamentos no ayudan a todos los
nifos con autismo. Incluso si ayudan, por
lo general los medicamentos no eliminan
por completo la conducta problematica.
Ademas, no se puede tratar con
medicamentos cada conducta
problematica.

» Es importante que pruebe solo un
tratamiento nuevo para la conducta a
la vez. Esto permite que las familias y
el equipo de atencién de salud estén al
tanto de los tratamientos que ayudany
los tratamientos que generan
problemas.

» Los medicamentos tienen efectos
secundarios. Algunos ninos pueden
tomarlos sin problemas. El tipoy la
gravedad del efecto secundario
dependen del medicamento escogido y
de la respuesta del nifio. Se usan
distintos grupos de medicamentos.

(HAGA CLIC AQUI para revisar la Tabla

de medicamentos en la pdgina 16)

» Los medicamentos son costosos. Esto va
a depender del tipo de medicamento vy si
tiene seguro que pague la totalidad o
parte del costo del medicamento.

Puede probar el uso de medicamentos
por un tiempo para ver si es de ayuda. En
ocasiones, el beneficio compensa el
costo que tiene para usted.

» Es importante trabajar con un proveedor
de atencidn de salud. Si decide que su
hijo debe tomar medicamentos, obtener
informacidén sobre ellos le ayudara a
disminuir los riesgos. Es importante que
se sienta comodo cuando hable con el
proveedor de atencién de salud, ya que
debe saber sobre los otros tratamientos
gue ha probado o que sigue actualmente.
También es util compartir informacion del
equipo de la escuela de su hijo y de otras
personas que trabajan con su hijo o lo
cuidan. (HAGA CLIC AQUi para leer la_

lista de preguntas sugeridas en la
pagina 20).

Preguntas frecuentes:
¢Qué es el autismo?

¢Cudles son los medicamentos que se usan para tratar a los nifos

con autismo?
éCuales son los efectos secundarios de estos medicamentos?

éPor qué su proveedor de atencién de salud podria recomendar

estos medicamentos?
¢Qué puede hacer para ayudar a su hijo sin el uso de
medicamentos?

HAGA CLIC AQUIi para leer "¢Qué es el autismo?" en la pagina 13.

HAGA CLIC AQUIi para leer sobre los "Medicamentos usados" en la

pagina 15.
HAGA CLIC AQUi para leer sobre los "Efectos secundarios" en la pagina 15.

HAGA CLIC AQUI para leer algunos de los "Motivos" en la pagina 15.

HAGA CLIC AQUIi para leer sobre las opciones "Sin el uso de

medicamentos" en la pagina 17.




Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las creencias
personales sobre el uso de medicamentos para conductas desafiantes

COMPARACION DE LAS OPCIONES

éQuéeslo

Tomar medicamentos (para la conducta)

Obtiene informacidn sobre los
medicamentos. Obtiene informacidn
sobre los sintomas que pueden tratar.
Obtiene informacién sobre los efectos
secundarios a los que debe estar atento.

Administra los medicamentos todos los dias.

Puede trabajar con su proveedor de
atencién de salud y otras personas para
determinar si los problemas de salud u
otros factores pueden empeorar la
conducta.

Puede considerar otras formas de ensefiar

que por lo e Habla con el equipo de la escuela, el la conducta deseada y disminuir la
general equipo de salud y otras personas que conducta problematica.
involucra? trabajan con su hijo para ver qué tan e Puede buscar otras formas de disminuir el
eficaces son los medicamentos. estrés familiar. Puede pedir ayuda a su
e Estd atento a los efectos secundarios de su familia y amigos. Puede buscar un relevo u
hijo. otros apoyos en la comunidad para ayudar a
e Serelne regularmente con su proveedor su hijoy a su familia.
de atencién de salud.
e Su hijo podria estar menos irritable. e Evita los costos y los posibles efectos
e Podrian mejorar las conductas secundarios de los medicamentos.
. , problematicas. e No tendrd que preocuparse por usar
¢Cudles T ' i medicamentos
e Su hijo podria desenvolverse mejor en el 0
son los hogar, la escuela y la comunidad. e Evita laincertidumbre de probar
beneficios?  « sy hijoy su familia podrian dormir mejor. medicamentos.
(Pros) e Su hijo podria llevarse mejor con otros * Silas conductas siguen siendo un

©

ninos.
Podria sentir que hace todo lo
posible por su hijo.

problema, puede probar con
medicamentos mas adelante.
Podria buscar otros tratamientos para
las conductas problematicas.

éCuales son
los riesgos?
(Contras)

Los medicamentos no van a curar el
autismo.

Es posible que los medicamentos no
sean eficaces para todos los nifios con
autismo.

Los medicamentos pueden ser muy
costosos.

Su hijo podria presentar efectos
secundarios del medicamento.

La conducta problematica puede generar
estrés en la familia, la escuela y en el nifio.

La conducta puede continuar o empeorar.

Su hijo podria ser excluido de varias
actividades familiares, escolares o
comunitarias.

Es posible que el rendimiento escolar de su
hijo no sea tan bueno.

Su hijo podria presentar mas dificultades que
otros nifos.

éLe interesa saber lo que decidieron hacer otras familias? Muchas otras familias
han enfrentado esta decision. Estas historias personales podrian ayudarlo.

HAGA CLIC AQUI para leer las Historias personales en la pagina 18.

Programa de Investigacion de Salud Materno Infantil.
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Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las creencias
personales sobre el uso de medicamentos para conductas desafiantes

CONSIDERACION DE LOS RIESGOS Y LOS BENEFICIOS PERSONALES

Si estd pensando en el uso de medicamentos para su hijo, es importante que nombre las

conductas que provocan la mayoria de los problemas. Los medicamentos no ayudan con todos

los tipos de conductas. Por lo general, los medicamentos se usan cuando las conductas generan
problemas graves. Le recomendamos preguntar a otras personas que pasan tiempo con su hijo

gué conductas observan.

v" Marque las conductas que son un problema para su hijo.

Conductas y sintomas que podrian mejorar con medicamentos

Hip#ractividad (alto nivel de actividad, "en constante movimiento", inquieto, nervioso)

Int#rvalos breves de atencion

Imp*ulsividad (actua sin pensar)

Irriqabilidad (mal genio, demasiado susceptible)

Agrk.-sividad

‘Se #aﬁa a si mismo

Ral#ietas

Pensamientos repetitivos (piensa en lo mismo una y otra vez)

Conductas repetitivas

Problemas para dormir
Tic#

Ansiedad (demasiados miedos o preocupaciones)

T O e N O O

Deéresién (desanimo, tristeza)

Conductas y sintomas que por lo general no se pueden mejorar

No sigue instrucciones

Conductas de negacién (dejarse caer, huir)

Aprendizaje lento

No habla, pocas habilidades de comunicacién

oo n

Falta de habilidades sociales

Otras conductas o sintomas que no se indicaron anteriormente:

*Le recomendamos imprimir esto para sus registros*

Es importante que hable con su proveedor de atencion de salud. Es necesario que usted sepa si él cree que los
medicamentos pueden ser eficaces. Es importante que esté al tanto de los detalles sobre los medicamentos que
podria usar. Algunas familias consideran util escribir las preguntas para analizarla con su proveedor de atencién

de salud. HAGA CLIC AQUI para leer la lista de preguntas sugeridas (en la pagina 20) para tener una idea de las

preguntas que recomendamos hacer.



Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las creencias personales
sobre el uso de medicamentos para conductas desafiantes

CONSIDERACION DE LOS RIESGOS Y LOS BENEFICIOS PERSONALES
(CONTINUACION)

Por lo general, los medicamentos solo se usan cuando las conductas generan problemas graves para
su hijo. Aunque las conductas pueden generar problemas para su hijo de diferentes maneras. Esto

podria ayudarlo a considerar cémo la conducta afecta a su hijo y su familia.

é¢Mejora la
conducta?

Se inclina a usar

medicamentos
La conducta de mi hijo
Nno mejora con
tratamientos que no
usan medicamentos.

No sabe

La conducta de mi hijo
mejora un poco con
tratamientos que no
usan medicamentos.

Se inclina a no usar

medicamentos
La conducta de mi hijo
mejora con tratamientos
gue no usan
medicamentos.

éAprendizaje?

La conducta de mi hijo
dificulta bastante su
aprendizaje.

La conducta de mi hijo
dificulta un poco su
aprendizaje.

La conducta de mi hijo no
es un problema para su
aprendizaje.

éProblemas
en la escuela?

La conducta de mi hijo
genera muchos
problemas en la escuela.

La conducta de mi hijo
genera pocos problemas
en la escuela.

La conducta de mi hijo no
genera problemas en la
escuela.

éEstrés
familiar?

La conducta de mi hijo
genera mucho estrés
familiar.

La conducta de mi hijo
genera poco estrés
familiar.

La conducta de mi hijo no
genera estrés familiar.

éPaseos?

La conducta de mi hijo
hace muy dificil que lo
lleve a tiendas, a la
iglesia y a otros lugares
o actividades. Casi

nunca lo llevo de paseo.

La conducta de mi hijo
dificulta un poco llevarlo
de paseo, pero aun asi lo

hago.

Puedo llevar a mi hijo de
paseo sin problema.

¢Es fastidioso
para si
mismo?

Los sintomas de mi hijo
lo fastidian bastante.
Parece infeliz,

intranquilo o incémodo.

Los sintomas de mi hijo
lo fastidian un poco.
(o)

No sé si lo fastidian.

No creo que sus sintomas

fastidien a mi hijo.

éOtro?
(texto abierto)

Le recomendamos compartir la informacion anterior con el proveedor de
atencion de salud de su hijo. También podrian pedirle a usted o a los
profesores de su hijo que llene formularios de clasificacion de conducta.
Esto permitird que el equipo de su hijo sepa mds sobre los problemas de

conducta.

% AUTISM SPEAKS™
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Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las creencias
personales sobre el uso de medicamentos para conductas desafiantes

DETERMINACION DE LOS VALORES PERSONALES

» Primero debe considerar los motivos PARA darle medicamentos a su hijo:

Es
Es muy levemente No es

importante importante importante

para mi para mi para mi
% % %k k * %k * *

Creo que mi hijo puede sentirse mejor. D D

Creo que podrian mejorar las conductas problematicas.

Los medicamentos podrian ayudar a mejorar el
rendimiento de mi hijo en la escuela.

Los medicamentos podrian ayudar a mejorar la conducta
de mi hijo en el hogar.

Mi hijo y mi familia podrian dormir mejor.

Mi hijo podria hacer amigos con mas facilidad o podria
participar en actividades con otros nifios.

Puedo lidiar con los efectos secundarios de los
medicamentos.

O O
O O
O O
Creo que nuestra familia podria tener menos estrés. O O
O O
O O
O O

O OO0, 000 0|00

Quiero saber que hago todo lo posible por mi hijo, incluso D D
si eso significa darle medicamentos.

¢Hay otros motivos PARA usar medicamentos que no aparezcan en la lista? (texto abierto)
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Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las creencias
personales sobre el uso de medicamentos para conductas desafiantes

> Después, debe considerar algunos motivos para NO darle medicamentos a su hijo:

Es
Es muy levemente No es

importante importante importante

para mi para mi para mi
% % %k k * %k *

Me preocupa que mi hijo pueda tener efectos secundarios. D D

Me preocupa que los medicamentos puedan tener efectos
secundarios a largo plazo que aun no se descubren.

Me preocupa que las conductas problematicas podrian no
mejorar.

El costo de los medicamentos sera dificil para mi familia.

O o o, d
O o o, d
O o o, 0, ad

Considero que hay otros tratamientos que son mejores
para mi hijo.

Me sentiré mal por darle medicamentos a mi hijo. Si elijo
darle medicamentos a mi hijo, me podria sentir incémodo
si otros familiares o amigos no estan de acuerdo con mi
decision.

O
O
O

Los medicamentos no van a curar el autismo de mi hijo.

Para mi hijo sera muy dificil tomar medicamentos. No
guiero que mi hijo dependa de medicamentos.

Me preocupa que mi hijo pueda tener efectos secundarios.

Me preocupa que los medicamentos puedan tener efectos
secundarios a largo plazo que aun no se descubren.

OO0 O 0O
OO0 0O 0O

O oOo|ojo0o,4d

Me preocupa que las conductas problematicas podrian no D D
mejorar.

¢Hay otros motivos para NO usar medicamentos que no aparezcan en la lista? (texto abierto)
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Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las creencias
personales sobre el uso de medicamentos para conductas desafiantes

¢POR CUAL SE INCLINA?

oW o Fom o O

SE INCLINA NO ESTA SEGURO SE INCLINA
A NO USAR A USAR
MEDICAMENTOS MEDICAMENTOS

¢QUE NECESITA PARA SENTIR QUE ESTA LISTO PARA TOMAR UNA

Revisar hechos > HAGA CLIC AQUI| para leer las preguntas frecuentes sobre el

autismo en la pagina 13.

Revisar opciones > HAGA CLIC AQUI para leer sobre Comparacién de opciones en la
pagina 5.

Recibir mas apoyo - ¢De quién?

iR

Dedique mas tiempo a pensar en su decision.

[ ] |Otro (texto abierto):

[ ] | Preguntas (texto abierto):

[ ] |Inquietudes (texto abierto):

Recuerde: El objetivo de esta ayuda para la toma de decisiones es ayudarlo
a poner en orden sus valores y preferencias personales para que pueda
comunicarselos a su proveedor.
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Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las creencias
personales sobre el uso de medicamentos para conductas desafiantes

¢ CUALES SON MIS OPCIONES?

» Ahora que ya revisé la informacion, écuales son mis opciones?

|:| Podria trabajar con el proveedor de atencion de salud de mi
hijo y permitir que mi hijo tome medicamentos para tratar la
conducta o los sintomas emocionales.

—1  Podria analizar mas los medicamentos y otras opciones de
I tratamiento con el proveedor de atencién de salud antes de
tomar una decision.

Podria analizar mas los medicamentos y otras opciones de
—  tratamiento con mi pareja y familia antes de tomar una
decision.

] Podria decidir que mi hijo no tome medicamentos ahora y
I volver a pensar en esta opcién en unos meses mas.

— Podria decidir no usar medicamentos para las conductas
LI desafiantes.

> ¢QUE TAN SEGURO ESTA DE SU DECISION?

PARA NADA ALGO SEGURO MUY SEGURO

SEGURO

Use este cuadro para anotar sus preguntas, inquietudes y los pasos siguientes:

*Le recomendamos imprimir esto para sus registros*
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Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las
creencias personales sobre el uso de medicamentos para conductas desafiantes

Recuerde:

El objetivo de esta ayuda para la toma de decisiones es que
elija un tratamiento que satisfaga las necesidades y respete
los valores de su hijo y su familia.

Creadores:

Lynn Cole, MS, PNP, University of Rochester

Patricia Corbett-Dick, MS, PNP, University of Rochester
Diane Treadwell-Deering, MD, Baylor College of Medicine
Robin McCoy, MD, Oregon Health and Science University
Brianne Schmidt, RD, University of Rochester

Linda Howell, RN, BA, University of Rochester

La Red de Tratamiento del Autismo (ATN, Autism Treatment Network) es un programa financiado por Autism

Speaks. Esta publicacién fue posible gracias al acuerdo cooperativo UA3 MC 11054 y la Beca n.° T73MCO00050 de la
Oficina de Salud Materno Infantil (MCHB, Maternal and Child Health Bureau), la Administracién de Servicios y Recursos
de Salud (HRSA, Health Resources and Services Administration) y el Departamento de Salud y Servicios Humanos (HHS,
Department of Health and Human Services). El contenido es de responsabilidad exclusiva de los autores y no
representan necesariamente la perspectiva oficial de MCHB, HRSA, HHS.
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Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las creencias
personales sobre el uso de medicamentos para conductas desafiantes

INFORMACION ADICIONAL

> éQué es el autismo?

El autismo es un término general que se usa para describir un grupo de trastornos del desarrollo

conocidos como el Trastorno generalizado del desarrollo (PDD, Pervasive Developmental Disorders) o

Trastorno del espectro autista (TEA). Los trastornos en este grupo incluyen el trastorno autista, el

trastorno generalizado del desarrollo sin especificar (PDD-NQOS, Pervasive Developmental Disorder,

Not Otherwise Specified) y el sindrome de Asperger.

Muchas personas se refieren a este grupo como Trastornos del espectro autista (TEA). En esta ayuda

para la toma de decisiones, el término autista se usa para referirse a todo el conjunto de trastornos.

Las personas con autismo tienen sintomas o dificultades en

tres areas.

Si bien todos los nifios con
autismo tienen problemas en tres
areas principales, la aparicién y la

1. Interaccién social. gravedad de los sintomas son
2. Lenguaje que se usa para la comunicacion social. diferentes en cada nifio; dos
3. Intereses o conductas repetitivas. ninos con autismo no son

Los nifos con autismo tienen una amplia gama de habilidades

exactamente iguales.

de desarrollo de aprendizaje y razonamiento. Algunas personas tienen habilidades promedio.
Algunas personas tienen habilidades mas desarrolladas en algunas o todas las areas. Otras
tienen muchas dificultades para razonar y aprender.

Las actividades diarias de los nifios con autismo varian segun cada nifio. Los sintomas del

autismo, la habilidad para razonar y aprender, las conductas y otros factores médicos

pueden afectar el desempefio diario.

> ¢éQué causa el autismo?

La causa exacta del autismo es desconocida. Algunos nifios tienen autismo como parte de un trastorno
genético, tal como sindrome X fragil, esclerosis tuberosa o sindrome de Angelman. También es probable que
exponerse a ciertas enfermedades o quimicos durante el embarazo se relacione con la causa del autismo.

Los cdlculos actuales indican que
1 de cada 110 niios tiene
autismo. El autismo es mas
comun en nifios que en nifas.

La causa es desconocida para la mayoria de los nifos. Los
cientificos creen que hay muchos factores. Algunos factores
importantes son la genética, ya sea por si misma o cuando se
combina con la exposicidn a factores ambientales.

» ¢Hay una cura para el autismo?

No se conoce una cura para el autismo. El autismo es una enfermedad crdénica. Con

tratamiento, se espera una mejora en las habilidades con el tiempo. Algunos nifios pueden

mejorar lo suficiente para dejar de tener un diagnéstico de autismo.
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Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las
creencias personales sobre el uso de medicamentos para conductas desafiantes

» ¢éCuales son los sintomas principales del autismo?

e Menos contacto visual, uso de gestos o expresiones faciales.

e Dificultad para comprender las emociones y los sentimientos de

. otras personas.
Social . . . .
e Dificultad para jugar con nifios de la misma edad.
e Problemas para hacer y mantener amigos.

e Comparten menos intereses con otras personas.

e No habla.
e Le cuesta aprender a hablar.

e Habla de forma inusual (repite cosas, sonidos de habla poco
usuales).

Comunicacion

o Dificultad para tener una conversacion.
e Menos juegos de imitacién y simulacidn.

e Actividades o movimientos repetitivos (mecerse, girar, agitar
las manos, mover los dedos).

e |Intereses limitados, firmes y poco comunes (a menudo habla
Conducta sobre el mismo tema o juega con los mismos articulos, sabe
repetitiva mucho sobre un tema).
e Juega con partes de un juguete en lugar de hacerlo con todo el
juguete (por ejemplo, hace girar las ruedas de un automavil de
juguete).

» ¢Cuales son los resultados a largo plazo de los nifios con autismo?

El diagndstico y el tratamiento a tiempo son muy importantes. Los resultados varian y son dificiles
de predecir. Algunos nifios desarrollan buenas habilidades de lenguaje y otros no desarrollan
habilidades verbales. Algunos nifios asisten a la escuela del vecindario y aprenden facilmente.
Otros nifios necesitan ayuda en la escuela y tienen dificultades de aprendizaje. Cuando son
adultos, algunas personas pueden vivir solas, casarse y conservar un trabajo. Otras personas
podrian necesitar apoyo, como vivir con otro adulto que pueda ayudarlos. Los resultados se ven
afectados por las habilidades de aprendizaje y comunicacién, la conducta y la salud. Algunos nifios
mejoran tanto con tiempo y tratamiento, que ya no presentan diagndstico de autismo.

» ¢Hay problemas médicos y de salud comunes?
Si, los problemas comunes son los siguientes:

e Trastorno convulsivo. e Trastornos de tics.

e Mala nutricidn. e Alta tasa de accidentes y lesiones.

e Trastornos gastrointestinales. e Trastornos de salud mental (ansiedad,

e Problemas para dormir. depresion, trastornos del estado de animo).

¢Desea obtener mas informacion sobre el autismo y su diagndstico y tratamiento?

Haga clic en www.autismspeaks.org/whatisit/index.php
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Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las creencias
personales sobre el uso de medicamentos para conductas desafiantes

MEDICAMENTOS Y EFECTOS SECUNDARIOS

» Medicamentos usados

Los medicamentos no pueden curar el autismo. Pero pueden ayudar a los nifios con ciertas
conductas problemadticas. Pueden disminuir la hiperactividad, la ansiedad e irritabilidad y pueden
mejorar la atencién. Es importante tener claro los sintomas que generan problemas. Esto ayudara
a su proveedor de atencidn de salud a saber si los medicamentos pueden ayudar a su hijo.

Los medicamentos no ayudan a cada niflo con autismo. Incluso si ayudaran, por lo general los
medicamentos no eliminan por completo la conducta problematica. Ademas, no se puede tratar
con medicamentos cada conducta problematica.

Se usan muchos medicamentos diferentes. El cuadro a continuacién indica los tipos de
medicamentos y las conductas (los sintomas objetivo) que podria mejorar el medicamento.

> Efectos secundarios de los medicamentos

Los efectos secundarios son diferentes para cada grupo Algunos medicamentos tienen una alerta
(conocido como recuadro negro de

advertencia) de la Administracién de
Alimentos y Medicamentos (FDA, Food and
Drug Administration) sobre los efectos

de medicamentos. Algunos efectos secundarios son
leves y mejoran unas semanas después de comenzar a
tomar el medicamento. Otros problemas son mas

graves y pueden generar mas problemas al nifio. secundarios.

En ocasiones, los efectos secundarios indican que se

debe dejar de administrar el medicamento. El cuadro a Para obtener mas informacion sobre los
continuacion indica los efectos secundarios comunes efectos secundarios y los recuadros negros de

advertencia:

de cada tipo de medicamento. ;
www.accessdata.fda.gov/scripts/cder/drugsatfda/

Es importante asistir a consultas regulares con el proveedor de atencién de salud mientras su hijo
toma estos medicamentos. También es importante que la familia conozca y esté atenta a los
efectos secundarios de los medicamentos.

» Motivos comunes para recomendar medicamentos

Se pueden recomendar medicamentos cuando los nifios tienen conductas o sintomas moderados
a graves que no mejoran con otros tratamientos. El proveedor de atencién de salud puede
recomendar medicamentos en los siguientes casos:

e Las conductas problematicas ponen a su hijo en riesgo de dafiarse a si mismo o a otras

personas.

e Las conductas generan dificultad y estrés a su familia en el hogar.

* Las conductas generan problemas de aprendizaje.

e Las conductas dificultan el trabajo del equipo de la escuela con su hijo.

* Su hijo no puede realizar actividades en la comunidad debido a la conducta.

15de 21
& AUTISM SPEAKS= Este kit de herramientas fue financiado en parte por el acuerdo cooperativo UA3 MC 11054 por medio del A l P
AT N ‘ Departamento de Salud y Servicios Humanos de EE. UU., la Administracion de Servicios y Recursos de Salud y el ot e o

Programa de Investigacion de Salud Materno Infantil.

HAGA CLIC AQUI para volver al comienzo del documento


http://www.accessdata.fda.gov/scripts/cder/drugsatfda/

Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las
creencias personales sobre el uso de medicamentos para conductas desafiantes

> Tabla de opciones estandar de medicamentos y sus posibles efectos secundarios

Tipo de medicamento

Medicamentos estimulantes
Metilfenidato

(Ritalin, Metadate,

Concerta, Methylin,
Focalin, Daytrana).

Sales mezcladas

de anfetamina (Adderall)
Dextroanfetamina
(Dexedrine)
Lisdexanfetamina
(Vyvanse)

Conductas objetivo

Hiperactividad

Intervalos breves de
atencion.
Conductas impulsivas

Posibles efectos secundarios

Comtun:

Problemas para quedarse
dormido.

Poco apetito

Arrebatos emocionales

o de irritabilidad

Menos comtin:
Ansiedad

Depresion

Conductas o pensamientos
repetitivos

Dolores de cabeza

Diarrea

Aislamiento social

Cambios en la frecuencia cardiaca.
Tics

Medicamentos agonistas alfa
Guanfacina (Tenex,
Intuniv)

Clonidina (Catapres,

Hiperactividad
Intervalos breves de
atencion

Comun:

Somnolencia

Menos comun:

Agresividad

Citalopram (Celexa)
Escitalopram (Lexapro)

Dolores de cabeza
Problemas para
guedarse dormido
Agitacién
Aumento de peso

Catapres TTS, Kapvay) Conductas impulsivas Irritabilidad Poco apetito
Problemas para dormir Baja presion arterial
Tics Estrefiimiento
Medicamentos ansioliticos
_ Fluoxetina (Prozac) Depresién Comtun: Menos comun:
Fluvoxamina (Luvox) Ansiedad Problemas Convulsiones
Sertralina (Zoloft) Pensamientos repetitivos vémito, estrefiimiento, poco| Pensamientos autodestructivos
Paroxetina (Paxil) Conductas repetitivas apetito) Suicidio

Sindrome de la serotonina

Risperidona (Risperdal)
Olanzapina (Zyprexa)
Quetiapina (Seroquel)
Aripiprazol (Abilify)
Ziprasidona (Geodon)

Antipsicéticos de segunda generacion o atipicos

Irritabilidad

Agresividad
Autolesiones

Rabietas

Problemas para dormir
Alto nivel de actividad
Conductas repetitivas
Tics

Comtun:

Somnolencia

Babeo

Aumento del apetito o
aumento de peso

Menos comun:

Niveles altos de azlcar en sangre,
Colesterol alto

Discinesia tardia

(movimientos anormales)
Quetiapina: efecto secundario
ocular

Ziprasidona: efecto secundario
cardiaco

e Carbamazepina

(Tegretol, Carbatrol)

* Acido valproico
Depakene)

¢ Lamotrigina (Lamictal)

¢ Oxcarbazepina (Trileptal)
Topiramato (Topamax)

Convulsiones

Problemas del estado de
animo

Agresividad
Autolesiones

Medicamentos anticonvulsivos y para problemas del estado de animo

Comun:

Somnolencia

Nauseas y vémitos

Menos comun:

Mareos

Sarpullidos

Problemas de memoria
Hepatitis

Insuficiencia hepdtica
Pancreatitis

Supresion de la médula dsea
Estremecimientos

% AUTISM SPEAKS™
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Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las creencias
personales sobre el uso de medicamentos para conductas desafiantes

ADEMAS DE LOS MEDICAMENTOS, ¢ CUALES SON LAS OTRAS OPCIONES?

Algunas de las formas mas importantes para tratar conductas desafiantes no involucran el uso de

medicamentos. Algunas de estas cosas las puede hacer usted mismo. Es posible que necesite

ayuda para otras cosas. Puede obtener ayuda del proveedor de atencion de salud o del equipo de
la escuela de su hijo. También podria obtener ayuda de psicdlogos o trabajadores sociales locales.
Si su hijo tiene un ayudante o coordinador de servicios de la comunidad, hable con esa persona.

Pruebe alguna de las siguientes cosas:

Pruebe y vea lo que provoca la conducta. En ocasiones, tratar un problema de
salud o cambiar una rutina diaria puede mejorar una conducta.

Trabaje junto a su proveedor de atencion de salud para encontrar y tratar los
problemas de salud que podrian ser parte del problema conductual. Por
ejemplo, los niflos que sienten dolor por un problema dental o estomacal
podrian tener rabietas. Los nifos con alergias o estrefiimiento podrian estar
irritables. Los nifios que no duermen bien en la noche podrian tener problemas
de atencidn durante el dia. Tratar estos tipos de problemas médicos puede
mejorar la conducta.

Puede trabajar junto con un especialista en conducta para descubrir los
motivos de algunas conductas. Algunos ninos tienen rabietas para dejar de
hacer algo que es muy dificil. Algunos nifios golpean a otras personas para
decirles algo cuando no pueden hablar. En ocasiones, los adultos cercanos a los
nifos fomentan las conductas problematicas sin quererlo. Un especialista en
conducta puede sugerir maneras para ensefiar mejores conductas a los nifios.

Obtenga ayuda para el cuidado de su hijo. Todos los padres necesitan un
descanso en algin momento. Encontrar buenos cuidadores puede ser dificil.
Si tiene la opcidn de atencién de relevo, aprovéchela.

También puede pedirles ayuda a amigos y familiares. En ocasiones, puede
encontrar cuidadores en iglesias, universidades y organismos locales
dedicados a las personas discapacitadas.

Cree un horario diario. Los nifios tienen mejor conducta cuando saben qué
esperar. Es posible que deba usar imagenes para que su hijo comprenda el
horario.

Puede trabajar con un psicélogo infantil. Algunos nifios con autismo obtienen
beneficios de asesorias o tratamientos, como terapia cognitiva-conductual (TCC).
Estos tratamientos podrian aliviar la ansiedad, la depresién, mejorar habilidades
sociales y otras dificultades. Un psicdlogo también puede ayudar a los padres a
aprender formas de ayudar a sus hijos. Algunas familias consideran que trabajar
con un psicélogo también las ayuda a enfrentar mejor las situaciones.
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Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las creencias
personales sobre el uso de medicamentos para conductas desafiantes

HISTORIAS PERSONALES DE LAS FAMILIAS

Otros padres han enfrentado la misma situacidn. Sus experiencias podrian ayudarlo. Estas son
algunas de sus historias personales.

"Que mi hijo probara el uso de medicamentos fue una decision muy dificil para mi.
Lo que mds ayudd fue tener una relacion de confianza con la enfermera practicante.
Probamos los medicamentos de forma paulatina y cuidadosa. Al principio, no
mostrd una respuesta evidente a los medicamentos. Aumentd de peso con un
medicamento y no me sentia comodo. Recientemente, comenzamos con un nuevo
medicamento y ha funcionado bastante bien. Estd mucho menos malhumorado e
irritable. Sus arrebatos y agresividad en la escuela han disminuido bastante. Ahora
me siento mucho mds comodo. Estoy feliz con midecision".

(Padre de Andre, 10 afios)

“Los medicamentos no son para nosotros. No hay
suficiente informacion sobre su uso en nifios y nos
preocupan los efectos secundarios a largo plazo.
Estamos trabajando en la conducta con la escuela
y los médicos, esto es lo mejor para nosotros.
Queremos esperar hasta tener mds respuestas
sobre el uso de medicamentos y el autismo".

“Probamos diferentes opciones por afios antes de pensar en usar medicamentos. Habiamos
decidido que éramos una “familia que no usaba medicamentos”. Probamos con dietas
especiales, vitaminas, programas escolares especiales y profesores particulares. Estoy feliz
de no haber usado medicamentos de forma apresurada. Sin embargo, cuando sus
problemas para dormir e hiperactividad se salieron de control, el médico sugirié probar un
medicamento. Era el momento adecuado para nosotros y yo confiaba en nuestro médico.
Hablar con otros padres también nos ayudd. Nuestro hijo comenzé a dormir mejor y
nosotros también. Estd mds calmado en la escuela y puede participar en actividades”.
(Padre de Tommy, 11 afios)
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Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las
creencias personales sobre el uso de medicamentos para conductas desafiantes

“Mi hijo cumplid 8 afios y era muy grande para poder garantizar su sequridad. Podia
empujarme a un estacionamiento o al trdfico. Estaba asustada. No podia llevarlo a ninguna
parte. Ni siquiera podia llevarlo del automovil a la casa. Era tan terrible que tuve que
inscribirlo para que se mudara a un hogar grupal. Fue muy triste para mi. Probar los
medicamentos fue una buena opcion. Ayudé a nuestro hijo. Descubri que podia manejarlo.
Sus crisis no eran tan terribles. Ahora es feliz y vive en nuestro hogar conmigo y mi esposo.

Sigue teniendo hiperactividad, pero vivimos con ella".
(Padre de Andrew, 9 afos)

“Nuestro hijo tenia que tomar medicamentos anticonvulsivos para controlar las
convulsiones, asi que no habia opcion sobre ese tratamiento. Nos hizo ser muy
cuidadosos sobre el uso de otros medicamentos. Queremos que los equipos
meédicos y de la escuela controlen los medicamentos atentamente con nosotros
para garantizar que no pasamos por alto los efectos secundarios. Es bastante

responsabilidad".
(Padre de John, 13 anos)

“Hemos pensado en el uso de medicamentos, pero hasta ahora hemos decidido no usarlos.
Nuestra familia tiende a ser desconfiada en relacion con los medicamentos y nos preocupa
el estrés que pueden producir las consultas adicionales y la rutina de tener que administrar
medicamentos todos los dias. Hemos encontrado otras formas de mejorar su conducta.
Cuando era mds pequefio, tenia una dieta especial que creo que ayudo bastante con su
conducta. También tenia un auxiliar en la escuela que lo ayudé a comprender las
expectativas. A medida que ha crecido, las orientaciones y pasar tiempo con adultos en
nuestra iglesia ha sido de ayuda. Seguimos pensando en medicamentos mejorar la

conducta de nuestro hijo, pero no es la opcion adecuada para nosotros por ahora".
(Padre de Amir, 11 afios)

"Evitamos los medicamentos hasta que cumplié 5 afios. Podiamos manejar su conducta
en el hogar. Cuando comenzd a ir a la escuela, tuvo mds problemas para poner
atencion y fue perjudicial. El medicamento ha mejorado un poco su capacidad para
poner atencion. Para mi, es muy importante mantenerse centrado en los sintomas
que estamos tratando. Es dificil porque no hay un diagndstico médico que indique
medicamentos. Solo quiero ayudarlo a que se sienta lo mejor posible”.
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Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las creencias
personales sobre el uso de medicamentos para conductas desafiantes

PREGUNTAS QUE LAS FAMILIAS DEBERIAN HACER A LOS PROVEEDORES

En ocasiones, es Util que las familias anoten las preguntas que desean hacerles a los
proveedores de atencion de salud. A continuacién, encontrard algunas preguntas comunes y
un espacio en blanco donde puede tomar notas.

1. Informacion sobre el medicamento: Notas (texto abierto)

¢Qué medicamentos podrian mejorar los
problemas conductuales de mi hijo?

¢Cuales son las conductas (sintomas objetivo) que
el medicamento podria mejorar?

¢Cuanto tiempo demorara el medicamento en hacer
efecto?

¢Cuales son los posibles efectos secundarios y qué
tan comunes son?

¢Hay advertencias de la FDA para este
medicamento?

¢Hay andlisis de sangre u otros analisis que se
deban realizar antes de comenzar con el
medicamento?

¢Hay andlisis de sangre u otros analisis que se
deban realizar después de comenzar con el
medicamento?

¢Cudndo y cdmo vamos a decidir si el
medicamento es eficaz?

Otras preguntas que desea hacer:

20de 21
& AUTISM SPEAKS™ Este kit de herramientas fue financiado en parte por el acuerdo cooperativo UA3 MC 11054 por medio del A l
Departamento de Salud y Servicios Humanos de EE. UU., la Administracion de Servicios y Recursos de Salud y el i

Programa de Investigacion de Salud Materno Infantil.

HAGA CLIC AQUI para volver al comienzo del documento



Una ayuda para la toma de decisiones de padres de nifios con autismo para evaluar las
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2. Cuidado del nifio mientras toma el

medicamento:

Notas (texto abierto)

¢Hay informacion sobre el medicamento que me
pueda llevar para revisar en casa?

¢Puede escribir indicaciones para mi?

¢Con quién me comunico si mi hijo presenta
problemas o yo tengo inquietudes?

¢Qué otra cosa deberia hacer la familia o el equipo
de la escuela para mejorar la conducta?

¢Qué sucede si mi hijo consume mucha dosis de
un medicamento o se salta una dosis?

¢Hay alimentos, medicamentos, vitaminas o
suplementos que afecten a este edicamento?

¢Como les explico el medicamento a mi hijoy a mi
familia?

é¢Deberia comunicarle a la escuela sobre el uso
medicamento?

¢Con qué frecuencia debera ir mi hijo a la clinica?

¢A quién veremos para las consultas de seguimiento?

Otras preguntas que desea hacer:

3. Pasos siguientes

Si el medicamento es eficaz, ¢ por cuanto tiempo
seguiremos con el uso del medicamento?

Notas (texto abierto)

¢Qué sucede si el medicamento no es eficaz?

¢Qué tan rapido se puede detener la administracion
del medicamento si no nos gustan los efectos?

Otras preguntas que desea hacer:
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