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RESUMEN

OBJETIVO: Determinar la prevalencia de trastornos del suefio que presentan los pacientes que
padecen TEA (Trastorno del espectro autista) del Centro Alida Espafia de Arana, Incliyeme,
Asociacién Guatemalteca por el Autismo, Instituto Neurolégico de Guatemala en nifios, nifias y
adolescentes de 5 a 14 afios durante el mes de agosto 2019. POBLACION Y METODOS:
Estudio transversal realizado con 168 padres de pacientes con TEA, utilizando la escala de
alteraciones del suefio de O. Bruni. RESULTADOS: La poblacion total fue de 145 padres,
distribuidos en: Alida Espafia 56; Instituto Neuroldgico de Guatemala 44; Incliyeme 23;
Asociacion Guatemalteca por el Autismo 22. La poblacién no entrevistada fue por: inasistencia
(4), pacientes fuera de edad (16) y suspensién por enfermedad (3). La frecuencia de pacientes
con trastornos fue 75 % (109). El sexo masculino y la edad de 8 afios predominé con 81 % (118)
y 18 % (27), respectivamente; la principal alteracion del suefio fue inicio y mantenimiento del
mismo. La frecuencia horas de suefio fue 66 % (96) de 8 a 10 horas. De los 22 pacientes que
toman medicamento, 19 persisten con trastorno. CONCLUSIONES: La prevalencia de trastornos
del suefio en TEA fue del 75 %, predominé el sexo masculino y la edad de 8 afios. La cantidad
de horas suefio mas frecuente fue 8 a 10 horas, el inicio y mantenimiento del suefio fue la
alteracion mas frecuente. Los pacientes con medicamentos psicoactivos presentan alteraciones

en el suefio.

Palabras clave: Trastorno del espectro autista, trastornos del suefio, frecuencia, rehabilitacion.
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1. INTRODUCCION

De acuerdo con el Censo Xl de Poblacién y VI de Habitacion del Instituto Nacional de
Estadistica (INE), para el afio 2002 habia en Guatemala 135 482 hogares donde residian, por lo
menos, una persona con discapacidad, esto es un 6.2 % del total de hogares guatemaltecos que
hacen 2 200.608 de los hogares con personas con discapacidad, de este porcentaje el 53.8 %

residia en el area rural.*

Los trastornos del espectro autista (TEA) son un grupo de trastornos complejos del
desarrollo neurolégico que se distinguen por patrones de comportamiento repetitivos y
caracteristicos, asi como dificultad para la comunicacion e interaccién social, generalmente
presentan alteracion en conductas estereotipadas motoras o verbales, intereses sensoriales, asi
como hipo-hipersensibilidad, lo que dificulta la comunicacién e interaccién social.? La incidencia
de nifios con autismo, segun multiples investigaciones, es de 10 a 20 por 10 000 habitantes, la
cual sigue aumentando, ya que muchos son diagnosticados de manera tardia, estos trastornos

son mas frecuentes en nifios que nifias.> 4>

Existen, actualmente, varias comorbilidades asociadas al trastorno del espectro autista,
tales como desoOrdenes psicologicos, problemas del suefio, sintomas gastrointestinales,
epilepsia, etc. Los trastornos de suefio se caracterizan por afectar la conducta, salud,

rehabilitacion y tratamiento del paciente.® ’

Se ha demostrado en estudios anteriores, que de un 50 a un 80 % de nifios con TEA
sufren de trastornos del suefio. Por lo general, los sintomas al consultar son dificultad para
conciliar el suefio, despertar repetidas veces durante la noche, poca duracion del suefio nocturno,
despertar muy temprano y somnolencia durante el dia, entre otras parasomnias. Al igual existen
hipotesis que explican que la disminucién de la produccion de melatonina puede ser alguna de
sus causas, la inmadurez cerebral puede exacerbar problemas respiratorios durante el suefio,
tales como apneas, hipoapneas compensatorias por hipoxias causadas mientras duermen; los
ronquidos pueden disminuir la cantidad y calidad del descanso. La mala calidad de suefio afecta
de manera negativa los sintomas del autismo ocasionando mal humor e irritacién, falta de

concentraciéon y mala memoria.® ° 10



La prevalencia de trastornos del suefio en la poblacién pediatrica es aproximadamente
25 %, mientras que en los pacientes con TEA se encuentra del 50 al 80 %. Los trastornos que
se presentan con mayor frecuencia son insomnio, y problemas al inicio del suefio.? Segun
estudios solo el 30 a 60 % de padres de nifios con TEA informan que sus hijos tienen problemas
de suefio, los cuales tienen un impacto negativo en estos nifios, ya que exacerba los sintomas

de su condicion por el déficit de suefio y provoca somnolencia diurna.: %’

En 2014, en Montevideo, Uruguay se realiz6 un estudio descriptivo utilizando la escala de
trastornos del suefio de Bruni en nifios entre 2 y 15 afios que acudieron a control pediatrico en
el sistema publico. Se realizaron 169 cuestionarios, el 31 % de los nifios encuestados presentd
algun trastorno del suefio. Los trastornos arousal fueron los mas frecuentes; en segundo lugar,
los problemas respiratorios y las alteraciones suefio vigilia. En los preescolares, la frecuencia de
trastornos del suefio fue de 33 % predominando la hiperhidrosis del suefio y los problemas
respiratorios. En escolares, la frecuencia fue de 26 % predominando los desdrdenes arousal, y
en los adolescentes de 40 %, siendo la somnolencia excesiva el mas frecuente. El 16 % de los
nifios presentaban suefio inquieto. Se sospechd el sindrome de apnea obstructiva del suefio en

5 % de los nifios. 8

En Guatemala, hay instituciones encargadas de tratar a nifilos con trastorno del espectro
autista, entre las cuales estan: Incliyeme Guatemala, Centro Alida Espafa de Arana, Instituto
Neurolégico de Guatemala, Asociacion Guatemalteca por el Autismo, entre otras. Estos
establecimientos centran su abordaje en cada paciente de manera integral, dandoles las terapias

en funcién de sus necesidades.

El presente estudio tiene como finalidad conocer cuales y qué tan frecuente son los
trastornos del suefio que padecen estos pacientes, por lo que se decidié responder a la pregunta
¢, Cudl es la prevalencia de trastornos del suefio que presentan los pacientes que padecen de
TEA del Centro Alida Espafia de Arana, Incluyeme Guatemala, de la Asociacion Guatemalteca
por el Autismo, y del Instituto Neurolégico de Guatemala?, por lo que se realizé un estudio
transversal, con abordaje cuantitativo, en las instituciones mencionadas en nifios, nifias y

adolescentes de 5 a 14 afios, por medio de la encuesta de Bruni.



2. MARCO DE REFERENCIA

2.1. Marco de antecedentes

El trastorno de espectro autista, en sus inicios la describié el psiquiatra Eugen Bleuler en
1908, como: “el sintoma autista consistia en la separacion de la realidad externa, concomitante

a una exacerbacion patolégica de la vida interior”.?

El psiquiatra Leo Kanner, durante la década 30 y 40 del siglo XX, describi6é los tres
sintomas principales: la incapacidad para relacionarse con otros, alteraciones en el lenguaje que
iban del mutismo total hasta relatos sin significado, y movimientos repetitivos y limitados sin
finalidad especifica,* lo cual coincidié con un estudio realizado por Dr. Leo Hopkins en 1943,
donde describié niflos que no tenian la capacidad de hablar, y otros que si podian articular
palabras, pero no eran capaces de utilizar su capacidad linglistica, y describié que estos nifios,

ademas tenian movimientos no usuales y comportamientos de estimulacién propia. *

Kanner y Asperger, en 1943 describieron unos cuadros clinicos que hoy se incluyen en
los denominados trastornos del espectro autista (TEA). En 1951, Kanner describié que una
caracteristica muy importante era “la obsesiéon por mantener la identidad, expresada en el deseo
de vivir en un mundo estatico donde no son aceptados los cambios”. # A partir de 1960 comenzd
la diversificacion de las lineas de investigacion y, como consecuencia de ello, se tiene una vision
mas compleja del autismo. Con la aparicibn de las nuevas tecnologias de exploracion

neuroldgica, se produce un avance significativo en el conocimiento de este trastorno. 4

En la actualidad, los investigadores Kanner y Asperger definen como un trastorno del
espectro autista, un conjunto de alteraciones que afectan al desarrollo infantil. Sin embargo,
destaca una gran tendencia hacia el regreso del término original.* En los Ultimos afios se
incorpora el término trastorno del espectro autista (TEA) aporte de Wing y Gould (1997), que
resalta la nocién dimensional de un continuo en el que se altera cualitativamente un conjunto de
capacidades en la interaccién social, la comunicacién y la imaginacién.® ¢ Estos trastornos van
desde aquellos casos asociados a discapacidad intelectual marcada, a otros con alto grado de
inteligencia; desde unos vinculados a trastornos genéticos o neuroldgicos, a otros en los que adn

no se han podido identificar las anomalias biolégicas subyacentes. ’



En 2014, en Montevideo, Uruguay se realiz6 un estudio descriptivo utilizando la escala de
trastornos del suefio de Bruni en nifios entre 2 y 15 afios que acudieron a control pediatrico en
el sistema publico. Se realizaron 169 cuestionarios, el 31 % de los nifios encuestados presento
algun trastorno del suefio. Los trastornos arousal fueron los méas frecuentes; en segundo lugar,
los problemas respiratorios y las alteraciones suefio vigilia. En los preescolares, la frecuencia de
trastornos del suefio fue de 33 % predominando la hiperhidrosis del suefio y los problemas
respiratorios. En escolares, la frecuencia fue de 26 % predominando los desérdenes arousal; y
en los adolescentes de 40 % siendo la somnolencia excesiva el mas frecuente. El 16 % de los
nifios presentaban suefio inquieto. Se sospechd el sindrome de apnea obstructiva del suefio en

5 % de los nifios. 8

En el afio 2013, en Argentina se realizé un estudio de hébitos del suefio y trastornos del
espectro autista por Virginia lannizzotto, Amelia Paez, Lara Zanin, Rosana Azpiroz, Miguel de
Bortoli, de la Universidad Nacional de San Luis Argentina. Se investigaron los habitos del suefio
en niflos y adolescentes con TEA, respecto a un grupo control; con un rango de edad entre 4 y
16 afos. La muestra se conformé por 12 participantes diagnosticados con TEA de ambos sexos
(67 % masculino) entre 4 y 16 afios. El grupo control era de 12 participantes de ambos sexos (27
% varones) con un rango de edad comprendida entre 4 y 16 afios °. Para dicho estudio se utiliz6
el Children’s Sleep Habits Questionnarie, este instrumento se utiliza para identificar problemas
de suefio en nifios y adolescentes, pudiéndose utilizar en pacientes, con TEA consta de 35 items

el cual busca identificar la forma de dormir a lo largo del dia. °

El Children’s Sleep Habits Questionnarie integra diferentes subescalas: resistencia a la
hora de acostarse, retraso a la hora de acostarse, duracion del suefio, ansiedad/intranquilidad al
dormir, despertares durante la noche, parasomnias, trastornos del suefio, somnolencia diurna °.
Se observé que el 67 % de los participantes con TEA dormian solos en su cama. El 75 % del
grupo TEA se hallaban mas activos luego de levantarse por la mafiana, que los participantes del
grupo de control (58 %). El grupo con TEA presenté una mayor tendencia a pasarse a la cama
de sus padres y a contar con la presencia de al menos uno de ellos para dormir, también
presentaron mayor resistencia a la hora de irse a la cama y aumento de despertares durante la

noche. ®

En 2013, en Irlanda se realizdé una investigacion de trastornos psicologicos, problemas

del suefo, sintomas gastrointestinales y epilepsia como comorbilidad en nifios y adolescentes



con trastorno del espectro autista, por Arlene Mannion, Geraldine Leader y Olive Healy °. Se
tomaron 89 nifios y adolescentes con un diagndstico de trastorno del espectro autista localizados
en escuelas, proveedores de servicios a pacientes con TEA, grupos de apoyo para padres y foros
en linea. La edad media de la muestra fue de 9 afos, variando de 3 a 16 afos. El 83 % eran
hombres y el 17 % mujeres. ¥° Se utiliz6 el Children’s Sleep Habits Questionnarie con un
cuestionario realizado por el grupo de investigacion que proporcioné informacién sobre la edad,
el género de los participantes, si tenian alguna discapacidad intelectual y qué nivel de este tenian.
Se informo la presencia o ausencia de epilepsia, trastorno por déficit de atencion o hiperactividad

y trastorno de ansiedad, asi como cualquier otro diagnéstico asociado. *°

El CSHQ es un instrumento de evaluacién de suefo de 52 articulos disefiado para padres.
Es utilizado en nifios con un desarrollo tipico de 4 a 10 afios; sin embargo, se ha utilizado en
niflos con trastorno del espectro autista. Cuarenta y dos de los items se clasifican en una escala
Likert de tres puntos, las respuestas fueron: “raramente” (nunca o unavez a la semana), “a veces”
(2-4 veces a la semana) y “generalmente” (5 o0 mas veces a la semana). La segunda columna de
preguntas es determinar si el item se considera un problema para los padres. Junto a cada
elemento, los padres eligen: "Si", "No" o0 "N / A", en la columna; "¢ Problema?", treinta y tres de
los items se utilizan para derivar la puntuacion total de la perturbacion del suefio y las subescalas
del cuestionario. Existen 8 subescalas del CSHQ que examinan la resistencia a la hora de
acostarse, retraso en el suefio, duracién del suefio, ansiedad al dormir, despertares nocturnos,

parasomnias, somnolencia diurna y alteracion de la respiracion durante el suefio. *°

El CSHQ no esta disefiado para diagnosticar trastornos especificos del suefio, sino para
identificar los problemas del suefio y la posible necesidad de una evaluacion adicional. ¥ La
prevalencia de problemas de suefio en la muestra fue de 80.9 % (n = 72), clasificAndose un
problema de suefio si un nifio presentd una puntuacién de 41 o mas en el CSHQ. La puntuacién
media en el CSHQ fue de 53.53 (SD = 14.15). EI CSHQ consta de ocho subescalas, que no
tienen puntos de corte especificos. El orden de mayor a menor de los problemas identificados en
esta investigacion fue: somnolencia diurna, resistencia a la hora de acostarse, ansiedad para
dormir, duracién del suefio, despertares nocturnos, trastornos respiratorios durante el suefio,

retraso en el inicio del suefio. 1°

En el 2018, en Beersheba, Israel se realizd un estudio por Orna Tzischinsky, Gal Meiri,

Liora Manelis, Asif Bar-Sinai, Hagit Flusser, Analya Michaelovski, Orit Zivan, Michal llan, Michal



Faroy, Idan Menashe, llan Dinstein, llamado “Los trastornos del suefio estan asociados con
sensibilidades especificas en nifios con autismo”, en donde participaron 131 niflos con 69
autismo comprendidos en una edad de 3 a 7 afios del Centro de Autismo de Negev. Los 62 nifios
del grupo control de la misma edad fueron reclutados de la comunidad por medio de un foro en
linea en la Universidad Ben Gurion. Los padres de todos los nifios del grupo control informaron

gue sus hijos no presentaban ninguna enfermedad neuroldgica. *

Tanto el comité de Helsinki en Soroka y el comité de ética de la Universidad Ben Gurion
aprobaron este estudio y se le entregd a cada padre de familia una solicitud de consentimiento
informado !. Los padres de familia calificaron la calidad de suefio de sus hijos utilizando la
version hebrea del CSHQ. Se utilizé el cuestionario de 33 items divididos en ocho subescalas
gue representan diferentes trastornos del suefio: resistencia a la hora de dormir, ansiedad al
dormir, retraso en el suefio, duracién del suefio, despertares nocturnos, somnolencia diurna,

trastorno de la respiracion y parasomnias. !

Los nifios con autismo obtuvieron resultados, significativamente mayores, que el grupo
de nifios control en la puntuacién total y en todas las subescalas del cuestionario CSHQ; excepto
en la respiracion con trastornos del suefio, despertares nocturnos y somnolencia diurna. El grupo
de nifios con autismo tuvo un puntaje de 85.5 % en comparacion con el grupo de nifios control,

quienes tuvieron un 54.8 %. !

En el 2013 se realiz6 en México un estudio prospectivo, descriptivo, observacional,
llamado “Hallazgos polisomnograficos del trastorno del sueno en nifios con epilepsia”, tomando
una muestra por conveniencia de 20 sujetos de 6 a 18 afios que asisten a la consulta externa de
Neurologia Pediatrica del Centro Médico Nacional 20 de noviembre con diagnostico de
epilepsia.’? Se les realizé polisomnografia la noche antes de hacer la escala de alteraciones del
suefio en la infancia de Bruni. Se lograron recabar los datos de 8 personas de las cuales el 46.6
% eran mujeres y el 53.3 %, hombres. La edad media es de 12.41 siendo unrango de 7.6 a 17.5
afios. Como conclusion se presentaron de forma frecuente trastornos al inicio y mantenimiento
del suefio y aquellos de la transicion suefio-vigilia, seguido de la apnea obstructiva. Un 87.5%
presento trastorno del suefio por polisomnografia, mientras que un 53.3 % lo reporté por medio

de la escala de alteracion del suefio.*?



En 2015, en Barranquilla, Colombia se realizé un estudio analitico de casos y control con
aplicacién de encuesta llamado “Alteraciones y calidad del suefio en la poblacion pediatrica entre
los 4 a 16 afios con diagnostico de epilepsia versus nifios sanos. Barranquilla, marzo-abril de
2015”, se obtuvo una muestra de 25 pacientes entre 4 a 16 afios, con diagndstico confirmado de
epilepsia en tratamiento, datos completos en historia clinica; estos fueron sometidos junto a sus
padres a encuesta Sleep Disturbance Scale for Children (SDSC); se tomé un grupo similar en
cuanto a sexo y edad de la misma institucién educativa de cada caso. En los pacientes con
diagnéstico de epilepsia, se observo que el tratamiento més utilizado en la muestra estudiada
fue el 4cido valproico (VPA) como monoterapia con el 44 %, continua la carbamazepina (CBZ)
con el 32 %, igualmente en monoterapia; un 8 % recibe politerapia con VPA + CBZ, 4 %
monoterapia con levetiracepam (LEV), idéntica distribucién que la politerapia con VPA + fenitoina
(FNT), VPA + LEV, y VPA + lamotrigina (LTG). 13

Los trastornos de inicio y mantenimiento del suefio estuvieron presentes en el 32 % de
los casos frente al 12 % en los controles (valor de p= 0,09); el sindrome de piernas inquietas fue
del 24 % contra 16 % en los controles (valor de p= 0,49); los trastornos respiratorios del suefio
presentes en el 32 % de los casos contra 12 % en controles (valor de p= 0,09); desérdenes del
arousal 28 % en casos y 12 % en controles (valor de p= 0,17); alteraciones del transito
vigilia/suefo 36 % en los casos contra 16 % en controles (valor de p=0,11); excesiva somnolencia
diurna fue el principal trastorno en los casos con un 44 % frente a 16 % en los controles (valor
de p= 0,03); la hiperhidrosis del suefio se identificé en el 16 % de los casos y en el 8 % de los
controles (valor de p=0,41). Los pacientes epilépticos (casos) tienen seis veces mayor riesgo de
presentar algun tipo de trastorno del suefio que los pacientes sanos (OR= 6,0 IC= 1,69 — 21,2
valor de p= 0,003). De acuerdo a las caracteristicas demograficas de la poblacién en estudio, el
sexo masculino alcanz6 la mayor prevalencia con un 56 %, las epilepsias focales revelaron mayor
frecuencia en la muestra estudiada con una relacién 4:1 con respecto a las generalizadas;
asimismo se observo que el tratamiento utilizado con mayor frecuencia fue el acido valproico

(VPA), seqguido por la carbamazepina (CBZ). 3

Aungue hay un amplio marco de antecedentes que demuestran estudios ya realizados en
distintos paises alrededor del mundo, no se encontraron estudios que se hayan realizado en
Guatemala o en regiones cercanas; al ser el entorno guatemalteco diferente a dichos paises, es

necesario realizar la investigacion para identificar cuales son los trastornos de suefio prevalentes



en los niflos con autismo guatemaltecos y utilizar dicha informacién para enfocar el tratamiento

de los mismos, mejorando asi, el manejo integral de los pacientes, asi como su calidad de vida.*3

2.2. Marco teorico

En este apartado se tomaron en cuenta teorias que sustenten los trastornos del suefio
como comorbilidad del trastorno de espectro autista (TEA). EI TEA es una condicién del individuo
en el que su forma de ver el mundo es distinta al resto de las personas. %3 Se han establecido
estudios en los cuales se evidencian las comorbilidades antes mencionadas, a pesar de que no
hay una etiologia exacta que sustente por qué se dan los trastornos del suefio en el TEA, hay
muchas teorias con base en medicina basada en evidencia que pueden orientar a sus causas. >
6

El desarrollo normal del suefio puede llevarse a cabo tomando en cuenta la seguridad
fisica y mental del individuo, es importante el ambiente familiar en el que este se desenvuelva.
Los trastornos del suefio son de las razones mas frecuentes por las que consultan los padres a
los pediatras; en relacién a los problemas de suefio por habitos incorrectos y sus posibles causas.
Sefialan que se deben a una distorsioén y/o desestructuracion por asociaciones incorrectas y a
una deficiente adquisicion del habito de suefio. > ¢ Otras teorias han evidenciado que los
trastornos del suefio mas comunes pueden dividirse en cuatro grupos: problemas del
comportamiento del suefo, problemas circadianos de suefo-vigilia, problemas del suefio

asociados con la ansiedad, y otra clasificacion no especifica. > ©

Los problemas del comportamiento del suefio pueden ser por la dificultad para conciliar
el suefio, no cumplir con buenos habitos como ir a la cama temprano. Otra razén, por un trastorno
de la asociacién del suefio, muchos nifios tienen la costumbre de dormir con televisién o juegos

e incluso pueden querer dormir Ginicamente con la presencia de uno o ambos padres.

El problema circadiano del suefio-vigilia puede estar divido en dos desdrdenes, el primero
es el sindrome de fase de suefio retrasado del individuo. Las personas que padecen este
sindrome duermen de manera muy liviana las primeras horas del suefio y muy profundamente
las dltimas horas, normalmente los estimulos sonoros producidos por despertadores no logran
despertar a la persona. El segundo en esta clasificacion es el suefio irregular patrén vigilia se
caracteriza por tener un patrén desorganizado de vigilia-suefio, el descanso diario no se lleva a

cabo en un Unico suefio nocturno, sino que es sustituido por pequefas siestas irregulares a lo



largo de todo el dia. 1* Hubo una minoria considerable de participantes cuyo problema del suefio

no pudo clasificarse, obviamente segun los criterios diagnésticos convencionales.

Los trastornos del suefio en los nifios con trastornos del neurodesarrollo poseen una alta
prevalencia, pero con frecuencia pasan desapercibidos, la evaluacion del suefio debe formar
parte de la asistencia sistematica en la valoracion clinica de los niflos con trastorno del
neurodesarrollo, con el fin de realizar un diagnéstico y un tratamiento adecuados a cada caso

que ayuden a mejorar la calidad de vida del nifio y de su familia.®

2.3. Marco referencial

2.3.1. Definicién

El término autismo deriva del griego auto, que actla sobre si mismo, sumado el sufijo
ismo que quiere decir proceso patoldgico, esto indica el proceso patoldgico que actia sobre uno
mismo.!! El trastorno de espectro autista (TEA) es una condicién de vida, es un trastorno
complejo con un conjunto de alteraciones heterogéneas, que afecta el neurodesarrollo de la
persona desde el punto de vista etiologico, sintomatolégico y en la evolucion de los sintomas a
lo largo del desarrollo en su expresion y presentacion, normalmente las caracteristicas son

perceptibles a partir de los 3 afios de vida. ¢

EI TEA se caracteriza porque la persona tiene una manera diferente de entender el mundo
y mas detallada de apreciar su entorno, un modo distinto de entender a las personas y reaccion
al entorno, es un cerebro que tiene diferentes formas de conectarse las cuales producen

conductas que para otros son dificiles de aceptar o comprender. 16

Los nifios con autismo muestran poco interés y les es dificil la sociabilizacion; asimismo,
poseen alteraciones en la comunicacion verbal y no verbal presentando patrones repetitivos y
restrictivos de la conducta, estas alteraciones varian significativamente en cada nifio y

permanecen a lo largo de toda la vida. >/

Los trastornos generalizados del desarrollo se caracterizan, segin el Manual diagndstico
y estadistico de los trastornos mentales, por una perturbacion del desarrollo en diferentes areas:

habilidades para la interacciéon social, la comunicacion o la presencia de comportamientos,



intereses y actividades estereotipadas. Las alteraciones cualitativas que identifican estos

trastornos se encuentran impropias al nivel de desarrollo o la edad mental del sujeto. ®

2.3.2. Etiologia

Con todos los avances en la genética y neurociencias no se ha podido establecer con
certeza un modelo que explique la fisiopatologia y etiologia del TEA. A lo largo de los afios, la
concepcion sobre el autismo ha variado, en los primeros afios que se estudié el TEA se pensaba
gue era de origen emocional causado por el desinterés 0 mala crianza de los padres; los estudios
actuales indican una causa genética que altera el sistema nervioso central. La arquitectura
genética, en diferentes estudios de autismo, ha sefialado que es compleja y heterogénea
demostrandose en los mas de 1000 genes implicados, los cuales incluyen aneuploidias,
variaciones en el numero de copias, inserciones, delaciones y variaciones de un solo nucleétido.
La anormalidad cromosOmica mas descrita es la que afecta al brazo largo proximal del
cromosoma 15 (15g11-q13) CHD8 (del inglés Chromodomain-helicase DNA- binding protein 8)
localizado en el cromosoma 14, el ADNP (del inglés, Activity-dependent neuropro-tector
homeobox) es un gen localizado en el cromosoma 20, el cual codifica una proteina involucrada
en la remodelacién de la cromatina, la autofagia y la dinamica de los microtibulos en los sitios
de sinapsis y en células gliales, el TBR1 (del inglés T-box brain 1) es un gen localizado en el

cromosoma 2, el cual codifica una proteina que funciona como factor de transcripcién. 71719

Estos cambios genéticos orientan a pensar que existe una alteraciéon en la formacién
normal del cerebro en etapas tempranas del desarrollo fetal. No se conoce la causa exacta del
TEA, teniendo en cuenta la gran variabilidad que existe en las personas que lo padecen, por lo
gue las investigaciones apuntan a multiples variables como genética, neuroquimica metabdlica

entre otras. °

2.3.3. Epidemiologia

La incidencia del trastorno del espectro autista es relevante, ya que afecta a 1 % de los
nifios, segun reporta la red de vigilancia del autismo y discapacidades del desarrollo °. La
incidencia del autismo tipico se estima en 4 a 5 casos por 10,000 habitantes. Si se incluyen nifios
con sintomas autistas y autismo atipico, la incidencia aumenta hasta 10 a 20 casos por 10,000

habitantes. © Estas cifras estan aumentando en los Ultimos afios debido al diagndstico temprano,
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ya que antes los niflos no eran diagnosticados y solo tachados como nifios raros, por lo que
desde el 2013 se ha convertido en una de las principales cinco causas de consulta al psiquiatra
infantil. 7 La prevalencia de la enfermedad, en su mayoria, sexo masculino: aproximadamente
afecta a 4 varones por cada 1 mujer, aunque se ha observado que las mujeres con TEA tienden
a tener mayor compromiso cognitivo en comparacién a los varones, aunque la incidencia ocurre

por igual en razas, grupos étnicos y clases sociales. 1920

Existen diversos factores que pueden predisponer a padecer el TEA, factores que
desencadene la madre como el consumo de drogas, cigarrillos, alcohol, asi como desnutricion
crénica y durante el embarazo, lo que predispone a que su hijo sufre de bajo peso al nacer o

alguna malformacion o retraso neurolégico.

2.3.4. Signos y manifestaciones

Los rasgos del trastorno del espectro autista aparecen a temprana edad, suelen empezar
a manifestarse a los 2 afios y medio de vida. Luego se produce una regresién cognitiva que
afecta al nifio principalmente a nivel social, emocional y del lenguaje de manera aguda o gradual.
19, 21

Los déficits sociales tempranos es uno de los principales signos; sin embargo, pueden
ser sutiles y de dificil reconocimiento para el cuidador. Un déficit de habilidades sociales y
emocionales que se evidencia con falta o distanciamiento de contacto ocular, la falta de
reciprocidad con las personas que lo cuidan, el uso de posturas y gestos como forma de controlar
las interacciones, patrones restringidos, repetitivos y estereotipados del comportamiento son las

principales caracteristicas de un nifio con TEA. %!

El déficit de la habilidad social del TEA aparece, aproximadamente a los dos afos de vida.
A diferencia de los otros nifios que se inclinan mas por jugar con sus padres u otros nifios, los
nifios con trastorno autista se abstienen de relaciones con otras personas, se sienten satisfechos
estando solos, no desean la atencién de las demas personas y raramente hacen contacto visual
ni gestos con las personas a su entorno. El déficit de la atencién conjunta parece ser la
caracteristica mas distinguida de pacientes con TEA més pequefios. La atenciéon conjunta se
define como una reaccién espontanea que el nifio disfruta al compartir un evento o un objeto con
una persona o personas en un momento determinado, se manifiestan con rabietas y no son

tolerantes al cambio de lugares u objetos.
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Es muy notable y persistente la alteraciones de la comunicacion, afectando a las
habilidades verbales y no verbales, los nifios con TEA pueden presentar un retraso en el lenguaje
o la falta por completo del lenguaje hablado, el cual se considera como signo caracteristico del
autismo, especialmente si la falta del lenguaje lo acompana la falta de interés por comunicarse o
el deseo de compensarlo con gestos 0 sonidos para darse a notar, en algunos casos puede
existir un lenguaje limitado y no fluido, cuando se desarrolla el habla la acentuacion, el volumen,
el ritmo, la velocidad, la entonacion suelen ser anormales; asi como presentar ecolalia, que es
una perturbacion en el lenguaje en el que el sujeto repite involuntariamente la o las palabras que
acaba de escuchar. # Los nifilos con autismo no pueden producir varias frases u oraciones con
un significado real. El paciente con TEA muestra un desinterés por la comprension del lenguaje,
no diferencia la voz de sus madres, en algunos casos la comprension del lenguaje esta casi
siempre afectado, por lo que los pacientes no pueden seguir 6érdenes sencillas o responder a

preguntas faciles. 2> 23

En los juegos los nifios con TEA carecen de creatividad y son de caracter solitario, evitan
la interaccibn con mas gente y pueden durar muchas horas, requiriendo poca atencién y
supervision de los padres, disfrutan méas el aspecto sensorio motor que la sociabilizacion, ya que
tienen problemas con las reglas o seguir érdenes en un grupo con mas nifios, por lo que son

rechazados y aislados por las burlas de los comparieros. 2% 23

Los pacientes con TEA presentan patrones de comportamiento, intereses y actividades
restringidas, repetitivas y estereotipadas. 2* Pueden desarrollar apego por un objeto en especifico
COMO un juguete 0 una manta, asi como rutinas de colocar los objetos o juguetes de una forma.
Es comun que los nifios con autismo protestan enérgicamente cuando son obligados a realizar
una transicién en una actividad o tema de interés y puede provocar una rabieta que se puede
desarrollar de forma agresiva o auto lesivo. Suelen tener rutinas o rituales repetitivos no

funcionales, o una insistencia irracional por realizar movimientos repetitivos. 23
2.3.5. Diagndstico
El diagnostico de TEA se puede realizar a partir de los dos afios de vida; sin embargo, la

mayoria de los casos se diagnostica en el rango de tres a seis afios. 22 No existe un signo o

manifestacion patognomonica de TEA, pero si manifestaciones que orientan a los padres o
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especialistas de salud a pensar que el desarrollo no es normal. La deteccién temprana favorece

el prondstico y la evolucién del nifio, asi como también la terapia y educacion de los padres.

Idealmente, los nifilos tienen que asistir a un chequeo peridédico con un pediatra o
especialista de salud el cual evalta el desarrollo y comportamiento del nifio, observandolo e
interrogando a los padres, son ellos los que siempre preguntan por ciertas manifestaciones, el
interrogatorio es retrospectivo, ya que el desarrollo del nifio en los primeros 12 meses es normal,
pero luego empieza un estancamiento o un retraso en el desarrollo, por lo que a partir de los 3
afos se diagnostica de una manera fiable. Estudios han demostrado que desde los 18 meses los
sintomas de TEA son constatables y estables hasta la edad prescolar. Los principales sintomas

del TEA, que lo diferencian de otros sindromes, se aprecian de los 20 a los 36 meses de vida. %

La deteccion del autismo puede no identificar a nifilos con variantes mas o menos severas.
Hay nifios con desarrollo intelectual o desarrollo normal que permanecen sin diagndéstico durante
afios, pero tienen problemas a nivel educativo, ya que no poseen el apoyo necesario, 0 en el
caso que los pacientes coexistan con otras deficiencias intelectuales, tics nerviosos, déficit de
atencion, entre otros trastornos; por lo que se debe tener una especial atencién en la evaluacion,

seguimiento y diagnéstico. 2+ %

Retrasos del lenguaje pueden no ser identificados hasta que el nifio comienza a
relacionarse con sus comparieros en edad preescolar. Es evidente que la deteccidén precoz de
este trastorno es el primer paso para favorecer el prondéstico, la evolucion posterior del nifio y
para que la familia maneje adecuadamente las dificultades que se presentan como consecuencia
de esta situacion. Actualmente se considera que alrededor del primer afio de vida e incluso antes,
ya se pueden identificar los signos de alarma que se correlacionan con este trastorno. Estos
signos son: escaso o nulo interés por el contacto ocular, ausencia de respuesta de orientacion
cuando se nombra al nifio, ausencia de la conducta de sefialar y de mostrar objetos. Esto es
fundamental, pues entre mas temprano se realice el diagndstico, mas rapido se puede brindar al
nifio y a su familia la ayuda adecuada. De tal forma que se puedan aumentar los logros en las

habilidades funcionales, la comunicacién y en el funcionamiento intelectual. ” 1’

En atencion temprana, el proceso diagndstico del TEA se ha de realizar partiendo de la
recopilacion de informacion de la historia evolutiva del nifio, para lo cual se realizaran entrevistas

a los padres, educadores y personas significativas en la vida del nifio. Se recabaran
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informaciones sobre el desarrollo neurobioldgico, los hitos evolutivos comunicativos, sociales y
motrices, y sobre la aparicién de los primeros sintomas autisticos. También sobre el entorno del
nifio, su estilo de relacién, los patrones de comportamiento, interacciones con nifios de igual edad
y adultos, nivel de participacion en dinamicas grupales estructuradas, su adaptacion en la

guarderia o en la educacioén infantil. & 22

La Academia y Sociedad Americana de Neurologia (ASN), en el reporte acerca de la
identificacion y diagnostico del TEA indica, que cuando se habla de TEA se dice de niveles
diagnésticos, los cuales permiten empezar un diagndstico temprano, de manera ordenada y que
es adecuado para paciente. * 24 E| primer nivel se encarga de chequeo de nifio sano en donde
se combina un reconocimiento general por el pediatra o especialista en salud, observando el
desarrollo neurolégico normal, las manifestaciones de preocupacion por los padres sobre el
desarrollo de sus hijos y la utilizacién de escala y pruebas sobre el desarrollo general del nifio.
La Asociacion Americana de Pediatria 2016 (APP) recomienda que los nifios en el periodo de 9
a 18 y entre los 24 y 36 meses tienen que ser evaluados para identificar retrasos evolutivos, 8
principalmente los nifios con factores de riesgo predisponentes como nifios prematuros, bajo
peso al nacer o con sospecha de retraso del desarrollo, como nifios con hermanos con TEA.
Ademas, realizar encuestas a los pacientes o0 a los padres que ayudan a la identificacién de
problemas con el desarrollo traducidos y validado al habla hispana, como Ages and Stages
Questionnaire (ASQ 3), the parents evaluationof the developmental status (PEDS), escala
observacional del desarrollo de Secada (Secadas 2011) entre otras las cuales son sencillas y

faciles de utilizar. 12224

El segundo nivel se encarga de los nifios identificados por el nivel uno y aquellos con
factores de riesgo o retraso del desarrollo, por lo que se realizan examenes y encuestas mas
especificas buscando manifestaciones de TEA y otras patologias, se pondra mas atencién y un
seguimiento estricto a estos pacientes, los cuales se les realizaran pruebas méas especificas y
que sean clasificados para pasar al tercer nivel. 1 En el tercer nivel es el diagnostico definitivo
de TEA, los nifios que ya fueron identificados se remiten a una apropiada evaluacién con un
equipo multidisciplinario de especialistas en TEA, el cual es formado por pediatra, psicélogo,
neurdlogo, entre otros; quienes evaluaran al nifilo en forma integral para tener un diagnostico
certero. Se evalla al paciente clinicamente y a los padres con una entrevista retrospectiva y de
las preocupaciones que presentan con su hijo; examenes de laboratorio y un apoyo fundamental

son los diferentes test o encuestas estandarizadas para el diagnéstico de autismo, las cuales
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son fiables para el diagnostico como el Manual diagnostico y estadistico de los trastornos
mentales, el DSM-5, ADI-R (autism diagnostic interview-revised) o el ADOS-G (autism diagnostic
observational schedule-generic) considerados en la actualidad como “patréon oro”, se usan

iferentes test o tablas diagnosticas, segln el lugar en donde se evalia al paciente. 171819

Existen diagnésticos diferenciales para otras patologias que muestran sintomatologia
similar como anomalias genéticas, sensoriales o problemas fisicos. Algunos diagndésticos
diferenciales pueden ser: discapacidad intelectual o retraso global del desarrollo, trastornos del
desarrollo del lenguaje, problemas de aprendizaje, esquizofrenia, mutismo o problemas con la

audicion entre otros. %

2.3.6. Tratamiento

El trastorno del espectro autista, al igual que las enfermedades que afectan el
neurodesarrollo, no es curable, por lo que su tratamiento es durante toda su vida. El objetivo final
del tratamiento de TEA es darles a los pacientes una mejor calidad de vida, mayor independencia
ayudando a disminuir los efectos negativos de la enfermedad, asi como ayudar a las personas
responsables en su crianza. 22 2* En cuanto a las recomendaciones terapéuticas establecidas
por la Academia Americana de Psiquiatria Infantil y del Adolescente (AACAP) se encuentran
varios modelos de terapias para TEA, pero tiene que cumplir con que sea individualizada,
psicoeducativa, transdisciplinario, estructurado, predecible y un analisis permanente del
comportamiento y ambiente que rodean al paciente para lograr un impacto positivo en la calidad

de vida del paciente y familia. 1’

La farmacoterapia debe utilizarse cuando el paciente presente un sintoma objetivo
especifico u otra condicidn asociada como: trastornos del suefio ansiedad depresién, problemas
gasto intestinales, entre otras comorbilidades de TEA. El tratamiento farmacoldgico tiene que
ayudar a que el paciente mejore su desempefio en las terapias u otros aspectos, un ejemplo es
en la conducta repetitiva y disruptiva: se utilizan farmacos antipsicéticos como la risperidona y el
aripiprazole que han sido aprobadas por la FDA para el tratamiento de la irritabilidad, que
consiste, principalmente en agresion fisica y rabietas graves asociadas con el autismo. Se debe

explicar a los padres el uso y los efectos de los medicamentos para evitar la polifarmacia. >’
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La persona encargada de brindar las terapias tiene que tener un plan activo en el
tratamiento a largo plazo, con un seguimiento al paciente y a la familia en las etapas de vida del

paciente, ya que las necesidades van cambiando.

En general, el pronéstico de TEA depende de la atencién temprana y la gravedad de las
etiologias subyacentes y del control de las comorbilidades, el mejor prondstico lo tienen los
pacientes que reciben adecuadas terapias acompafiado del compromiso y ayuda de los padres

y familia. 2*

La cooperacién entre especialistas como neurdlogos, psiquiatras, neurocientificos,
psicélogos, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionales y educadores es crucial para seguir
impulsando la comprensién y permitir un abordaje més adecuado de los pacientes. Es importante
en el tratamiento del paciente la adecuada formacién y constante actualizacion del personal que
atiende y dé terapia al paciente para contribuir en una evolucion satisfactoria para este y sus

familias. 1724

2.3.7 Comorbilidades

Los pacientes con TEA, segun varios estudios, como el del Centro de Control y
Prevencién de Enfermedades Estadounidense (CDC) han confirmado que varias condiciones
médicas se encuentran pronunciadamente aumentadas en individuos con TEA en comparacion
con la poblacién en general y otros célculos de prevalencia de condiciones del desarrollo, ° por
lo que los pacientes con TEA son mas susceptibles a padecer patologias, las cuales podrian ser
mas dificiles de identificar, debido a la poca o nula comunicacién y la forma de expresion de los
pacientes, como también la comprension de los sintomas por los cuidadores. Los pacientes con
TEA necesitan mas atencion en los servicios de salud y no solo encerrar los sintomas o dudas

de los padres en parte de manifestacién del trastorno autista. > °

Un gran numero de investigaciones actuales y debido a la creciente evidencia
neuroldgica, inmunoldgica, metabdlica, endocrina y psicolégica demuestra que el TEA no solo
se manifiesta a nivel del neurodesarrollo sino con comorbilidades tales como: problemas
inmunolodgicos, alergias, sensibilidades alimenticias, una gran gama de trastornos
gastrointestinales, actividades convulsivas subclinicas y epilepsia franca, problemas

metabdlicos, mdltiples trastornos del suefio y la vigilia entre otros. 5 & 22
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Los pacientes con TEA pueden padecer una o varias de estas comorbilidades, las
investigaciones demuestran que una intensidad de las comorbilidades o el no tratar las patologias
aumentan los sintomas propios del TEA y dan un efecto negativo, tanto en el paciente en su
calidad de vida y progresion en las terapias, de igual manera afecta a la familia y a personas que

cuidan del individuo. ®

2.3.8. Trastornos del suefio

El suefio es un estadio y necesidad fisioldgico recurrente de reposo, es un estado de
conciencia periodico, natural y reversible, 27 es un estado de reposo que utiliza el organismo para
recuperarse de la actividad o esfuerzo fisico y psicologico a lo largo del dia, es universal para el
reino animal y esta presente durante toda la vida, pero con diferentes caracteristicas a lo largo

de la misma. &

El suefio es indispensable para tener un desempefo adecuado, el dormir repone el
cuerpo y la mente, la falta de este debilita el sistema inmunolégico, exponiendo al individuo a
tener un mayor riesgo de contraer enfermedades, asi como afecta en el rendimiento del trabajo
diario disminuyendo la concentracion y la memoria; es causa de cefalea, artralgias y depresion.
La falta de suefio afecta fisica, mental, emocional y socialmente disminuyendo notablemente las
capacidades y la calidad de vida la persona, la falta o la mala calidad de suefio en el nifio afecta
notablemente en la memoria, a nivel escolar y estado de animo, la alteracion crénica afecta en
el desarrollo y crecimiento nifio, por lo que es importante detectar los trastorno a tiempo para

realizar el tratamiento adecuado. ?*

Las alteraciones del suefio de los nifios se pueden dividir en problemas del suefio y
trastornos del suefio. Los problemas del suefio son patrones de suefio que no son satisfactorios
para el paciente, padres o pediatra, no todos los patrones son anormales 0 necesitan tratamiento.
Los trastornos del suefio no son una variacion, sino que se definen como una alteracion real de
una funcién fisiolégica que controla u opera durante el suefio 1°. Aproximadamente, el 25 a 30 %
de la poblacion infantil a nivel mundial tiene alteraciones crénicas de suefio y los pacientes
pediatricos con patologias neuroldgicas tiene un mayor riesgo de padecerlas, ** por lo que la
evaluacion del suefio infantil deberia de formar parte de la evaluacion pediatrica como la
valoracion de crecimiento y desarrollo que se realiza rutinariamente, y asi promover la higiene

del suefio y detectar de manera precoz sus trastornos. En una encuesta del 2004, en Estados
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Unidos de América por la National Sleep Foundation, solo el 10 % de los padres consultaron al
pediatra por problemas del suefio de sus hijos, en la misma encuesta la mitad de los pediatras

no interrogaban sobre los mismos. °

Al hablar de trastornos de suefio existen varias clasificaciones, como la clasificacion
internacional de los trastornos del suefio, Manual diagnéstico y codificado 2.2 edicién (ICSD-2)
de la Academia Americana de Medicina del Suefio y la clasificacion segun el Manual diagnéstico
y estadistico de trastornos mentales 5.2 edicién (DSM-V) siguiendo la clasificacion de la Guia de
practica clinica sobre trastornos del suefio en la infancia y adolescencia en atencién primaria
(GPCTSIAAP)2 en el 2011 se pueden distinguir tres categorias de problemas en relacién con

el suefio en los nifios:

¢ Disomnias: al nifio que le cuesta dormirse puede ser causado por mala higiene del suefio,
los cuales se dividen en tres subgrupos; a) trastornos intrinsecos de suefio que son
causas en el interior del organismo como insomnio idiopético, el sindrome de piernas
inquietas, la hipersomnia, b) trastorno extrinseco del cuerpo; se origina por causas
exteriores al organismo como una mala higiene de suefio, y c) trastornos en el ciclo
circadiano del cuerpo; el cual se ve afectado a nivel neurol6gico como sindromes de
retraso del desarrollo infantil , el cambio de zona horaria, entre otros, se encierran en esta
clasificacion.

e Parasomnias: trastornos episodicos que el nifio presenta durante el suefio nocturno, el
cual lo interrumpe y que esta dado por fendmenos motores o vegetativos del sistema
nervioso central, no afectando los mecanismos de vigilia ni control del suefio, las cuales
se dividen segun las fases del suefio; a) al inicio del suefio: paralisis del suefio, ritmais
del suefio y sindrome de piernas inquietas, b) durante el suefio NREM superficial:
bruxismo, sindrome de movimientos periédicos de las piernas, c) durante el suefio NREM
profundo: despertar confesional, sonambulismo y terrores nocturnos, d) durante el suefio
REM: pesadillas y alteraciones del comportamiento REM, e) al despertar: paralisis del

suefio, f) en cualquier fase: somniloquia, enuresis nocturna.

Las parasomnias son signos de alguna vulnerabilidad genética en factores de
riesgo cronicos como problemas psiquiatricos, de crecimiento y desarrollo, entre otros y
causas agudas como fiebre, dolor o estrés. Las parasomnias, en parte son normales, ya

gue lo padecen la mayoria de los nifios alguna vez en su vida, pero cuando se repiten
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frecuentemente y persisten en el tiempo se piensa en parsimonias secundarias a un
problema médico como epilepsia, reflujo gastroesofagico, estrés postraumético o

trastornos del neurodesarrollo como autismo.

¢ Problemas con mantenerse despierto durante el dia, lo cual se ve por privacion del suefio

durante la noche crénicamente o narcolepsia. °

Para evaluar el suefio, el personal de salud cuenta con una serie de herramientas basicas
las cuales se pueden usar de manera individual o conjunta, la herramienta fundamental es la
anamnesis, esta tiene que ser bien dirigida al suefio con interrogantes como horario de acostarse
y despertarse, somnolencia diurna, horario y tipo de alimentacion, tipo y caracteristicas del lugar
de descanso, si se despierta en las noches y con qué frecuencia, el uso de medicamentos entre

otras preguntas clave.? 1°

Otras herramientas son la observacion por los cuidadores y el especialista de salud, la
cual se puede facilitar con video del suefio nocturno, una agenda de suefio y los cuestionarios;
en los ultimos afios se ha demostrado que son una herramienta sumamente Gtil que facilita y
guia de manera correcta el diagndstico. Existen cuestionarios sencillos para tener una idea
general del trastorno y otros mas complejos y especificos que llevan mas tiempo, y que ayudan
a clasificar parasomnias o trastornos respiratorios. Hay varias encuestas de diferentes
organizaciones las cuales son estandarizadas y bastante Utiles en el diagnostico como:
cuestionario Brief Infant Sleep Questionnaire (BISQ), escala de trastornos del suefio para nifios
de Bruni (SDSC) (Sleep Disturbance Scale for Children [SDSC], cuestionario BEARS (B=
bedtime issues, E= exces- sive daytime sleepiness, A= night awakenings, R= regularity and

duration of sleep, S= snoring). *°

2.3.9 Trastorno del suefio en autismo

Los nifios con trastorno del espectro autista (TEA) tienen una mayor incidencia de
padecer trastornos en el suefio, respecto a la poblacién normal, estudios demuestran que un 50

a 80 % de niflos con TEA sufren de trastornos del suefio. % 14

Segun reportes las consultas mas comunes son por dificultad para conciliar el suefio,

despertar repetidas veces durante la noche, poca duraciéon de suefio nocturno, despertar muy
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temprano, somnolencia durante el dia y diferentes tipos de parasomnias, ® se han planteado
hipotesis y explicaciones de las causas de los trastornos del suefio en nifios con TEA, los cuales
reportan diferentes detonantes entre ellos: la disminucién de produccion de melatonina que es
una hormona importante que regula el ciclo circadiano, al existir poca produccion afecta en la
regulacién del suefio, otras causas son los focos epileptégenos que los nifios con TEA tienen
por lainmadurez cerebral de algunas regiones, principalmente la regién frontal, las cuales causan
descargas paroxisticas durante el suefio y se asocian a la mala calidad de suefio y a problemas
respiratorios tales como apneas, hiperapneas compensatorias por hipoxias causadas en el
suefio, ronquidos, lo cual disminuye la cantidad y calidad del descanso, los centros epileptogenos
se han diagnosticado en estudios utilizando electroencefalogramas, los cuales se le colocan a

los niflos con TEA durante el suefio. °

La falta o mala calidad de suefio aguda y crénica en nifilos con TEA afecta de manera
negativa, ya que aumenta los sintomas del autismo y les provoca irritabilidad, mal humor, falta
de concentracion, disminuye la memoria, disminuye el sistema inmune volviéndolos propensos
a sufrir otras enfermedades. La falta de suefio no afecta solo al nifio con TEA, sino también a los
padres o personas que lo cuidan, ya que les causa estrés o preocupacion y perjudica el estilo y
calidad de vida del paciente y su familia, porque tiene un efecto negativo en el tratamiento y

terapias que reciben. 2615

Otra comorbilidad del TEA son los trastornos gastrointestinales, los cuales al no ser
atendidos o tratados incorrectamente pueden causar molestias nocturnas tales como: dolor,
nauseas, reflujo, pirosis, diarrea, distencion abdominal, estrefiimiento, irritacion, alergias, entre

otras las cuales afectan en el suefio de los pacientes. 1

Los trastornos por déficit de atencién e hiperactividad (TDAH) que sufren los pacientes
con TEA, es manifestacion de inmadurez cerebral en algunas areas del cerebro, esto afecta al
nifio con insomnio, menor eficiencia en el suefio, asi como actividad motora nocturna vy

movimientos ritmicos en el suefio. **
Los nifios con TEA perciben el mundo de otra manera y a expresarse diferente a los

demas; por lo que temores, fobias, terrores nocturnos, pesadillas o malas experiencias

nocturnas, tristezas o depresion causan insomnio 0 parasomnias, también los farmacos o
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medicamentos indicados para otras comorbilidades del TEA pueden causar problemas

psicolégicos. 2#

El diagnéstico y atencion temprana adecuada es esencial para el paciente, el motivo de
consulta casi siempre es referido por los padres; y a los problemas para dormir del nifio, se le
debe realizar una anamnesis detallada, asi como el apoyo de video durante el suefio y encuestas
que faciliten el diagndstico certero de qué tipo de trastorno sufre el nifio. Existen tratamientos en
donde se corrigen causas, comportamientos o actividades que ayudan a la higiene del suefio,
gue ayuda y solucionan los trastornos, de no ser eficientes pueden ser apoyados con
tratamientos farmacologicos, por ejemplo, la melatonina, clonithidina, antihistaminicos y

trazodona, entre otros que ayudan a conciliar el suefio y evitan los despertares nocturnos. 24

2.3.10 Escala que se utilizé en la investigacion

Existen diversos cuestionarios que permiten identificar trastornos del suefio, ademas para
obtener datos de las caracteristicas del paciente, estos ayudan a realizar una forma sistematica
de encontrar datos, los cuales son elementos de evaluacion adecuados para valorar los aspectos
subjetivos cognitivos de la materia de objeto de analisis (el suefio) y presentan ventajas como: la
sistematizacién, facilidad de aplicacion, universalidad y economia. Deben elegirse aquellos
cuestionarios que tengan mayores garantias cientificas en términos de fiabilidad y validez. Los
cuestionarios de suefio pueden ser de utilidad tanto en nifios sanos como en aquellos con

trastornos del comportamiento. 2

La escalade trastornos del suefio para nifios (Sleep Disturbance Scale for
Children SDSC) fue validada en una muestra de nifios sanos con edades comprendidas entre
los 6 y 16 afios. La investigacién se realiz6 en 1995, por el investigador Oliviero Bruni
neuropsiquiatra infantil graduado en la Universidad de Roma. Se valido investigando la presencia
de alteraciones del suefio en los 6 meses previos, tales como inicio y mantenimiento del suefio,
problemas respiratorios, desdrdenes de arousal, alteraciones del transito vigilia suefio,

somnolencia excesiva e hiperhidrosis del suefio. %

Posteriormente, en 2013 Romeo DM y colaboradores mostraron su validez también en
preescolares. La SDSC se distribuy6 a padres de familia de nifios en guarderias. Durante 12

meses se recogieron 601 cuestionarios de nifios preescolares sanos con un rango de edad de

21



3-6 afos. Se presentd un buen nivel de consistencia interna y se identificaron 6 alteraciones del
suefio: parasomnias, dificultad para iniciar y mantener el suefio, trastornos respiratorios durante
el suefo, alteraciones con excesiva somnolencia, hiperhidrosis durante el suefio y suefio no

recuperador. ¢

Los andlisis estadisticos, el factor de analisis y la consistencia interna apoya el uso del
SDSC como herramienta de evaluacién, incluso en nifios preescolares. Se encontrd un factor
estructural diferente debido a la prevalencia de alteraciones respiratorias en nifios mas

pequeiios, pero con similar punto de corte en la puntuacion total del SDSC. 26

En esta investigacion se utilizé la escala de trastornos del suefio para nifios de Bruni
(Sleep Disturbance Scale for Children, SDSC), la cual consta de 26 preguntas valoradas segun
una escala tipo Likert; esta disefiada para detectar trastornos de suefio, evalla los ultimos seis
meses de suefio, en seis areas: inicio y mantenimiento del suefio, problemas respiratorios,
alteraciones de transito, vigilia suefio, somnolencia excesiva e hiperhidrosis del suefio (anexol),
a los cuales a los 26 items se les dio un puntaje de 1 a 5 mayor valor, mayor frecuencia del
sintoma, un valor mayor a 39 puntos en el cuestionario indica trastornos del suefio, tiene un nivel
satisfactorio en los nifios con trastornos del suefio de (0,71) y la fiabilidad es satisfactoria para el

total (r= 0,71) y para cada reactivo de forma individual. 25 26

2.4 Marco geogréfico

El area de estudio que comprendi6 esta investigacion, fueron cuatro centros ubicados en

la cuidad capital de Guatemala ubicados de la siguiente manera:

a) Centro de Educacion Especial “Alida Espafia de Arana”
Este centro se encuentra en la ciudad de Guatemala, en la 14 calle 0-28 zona 3, es un
lugar accesible dentro de la ciudad capital, cuenta con amplios espacios para la atencién integral

de sus pacientes, atiende 65 nifios y adolescentes con autismo.

b) Instituto Neurologico de Guatemala
Ubicado en la 92 avenida 6-25, zona 11 de la ciudad capital, tiene dos entradas: por la
novena avenida y en la parte interna del Hospital Roosevelt, atiende 50 nifios y adolescentes con

autismo.
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c) Asociacion Guatemalteca por el Autismo

Esta asociacion se encuentra en lote 6, manzana E, zona 1 del municipio de Mixco,
colonia Las Hojarascas, departamento de Guatemala. Es una casa adaptada a la atencion de

sus pacientes, atiende 27 nifios y adolescentes con autismo.

d) Incliayeme

Centro ubicado en la 5 calle 12-00 zona 4 de Mixco, colonia Monte Rea 2, departamento
de Guatemala, de facil acceso para la poblacién en general, atiende 26 nifios y adolescentes con

autismo.

2.5 Marco institucional

El Instituto Neuroldgico de Guatemala es una institucion privada no lucrativa, localizada
en 82 avenida 6-50 zona 11, a un costado de la emergencia de adultos del Hospital Roosevelt.
Su principal objetivo es lograr a través de programas educativos, el desarrollo integral de las
personas guatemaltecas. Sus servicios van dirigidos a nifios y jévenes con discapacidad
intelectual, desde los 6 meses de edad. Se enfatiza en ser un centro de investigacion y difusion
hacia la comunidad cientifica sobre nuevos aportes a la educacion especial, asi como de informar
y concientizar a la comunidad acerca de las capacidades y destrezas que un nifio con
necesidades educativas especiales puede adquirir para lograr una adaptacion a la vida familiar,

social y laboral.

El centro Alida Espafia de Arana localizado en 14 calle 0-28 zona 3, departamento de
Guatemala es un ente que atiende a nifias, niflos y adolescentes con discapacidad intelectual,
fisica y sensorial auditiva de 0 a 14 afios. Su principal objetivo es facilitar el acceso al aprendizaje
y promover el desarrollo de las habilidades individuales y sociales en las nifios y adolescentes,
optimizando sus potencialidades y capacidades, partiendo de sus propias necesidades a partir

de la estimulacién oportuna y significativa.

La Asociacién Guatemalteca por el Autismo es una iniciativa privada sin fines de lucro
localizada en lote 6, manzana E, zona 1 de Mixco, colonia Las Hojarascas. Institucién que busca

darle respuesta integral a un trastorno neurolégico que afecta a varias personas a nivel nacional,
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por lo que se enfoca en promover distintos talleres dirigidos a padres de familia, difundiendo los
programas de atencion a jévenes y nifios donde el principal objetivo es la inclusion social y
escolar de ellos. Atiende aproximadamente a 30 nifios con autismo, quienes reciben terapia de

manera continua varios dias de la semana.

Incliyeme es una institucion localizada en la zona 4 de Mixco, colonia Monte Real 2,
departamento de Guatemala. Su objetivo es fortalecer y concientizar sobre el autismo. Desarrolla
programas de concientizacion y capacitacion sobre la inclusion escolar, familiar y social. Ademas,
ofrece programas terapéuticos diagnosticos y educativos. Atiende aproximadamente 30 nifios

con autismo quienes reciben terapia de manera continua durante toda la semana.
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3. OBJETIVOS

3.1 General

Determinar la prevalencia de trastornos del suefio que presentan los pacientes que
padecen TEA (trastorno del espectro autista) del Centro Alida Espafia de Arana, Incliyeme,
Asociacién Guatemalteca por el Autismo, Instituto Neuroldgico de Guatemala en nifios, nifias
y adolescentes de 5 a 14 afios durante el mes de agosto 2019.
3.2 Especificos

3.2.1 Conocer la cantidad de horas promedio que duermen los nifios con TEA.

3.2.2 Determinar los 5 principales trastornos del suefio en pacientes con TEA.

3.2.3 Determinar la edad en que se presenta mayor frecuencia de trastornos del suefio

en pacientes con TEA.

3.2.4 Identificar el sexo en el que se presenta mayor frecuencia de trastornos del suefio

en pacientes con TEA.

3.2.5 lIdentificar a los niflos con TEA que, tomando farmacos psicoactivos, persisten con

trastornos del suefio.
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4. POBLACION Y METODOS

4.1. Enfoque y disefio de investigacion

4.1.1. Enfoques

Se utilizé un enfoque cuantitativo.

4.1.2. Disefio

Se utilizé un disefio descriptivo transversal.

4.2. Unidad de andlisis y de informacién

4.2.1. Unidad de analisis
Se utilizé la escala de trastornos del suefio para niflos de Bruni (Sleep Disturbance Scale
for Children, SDSC).

4.2.2. Unidad de informacién
Encuesta que se realiz6 a padres de familia de los pacientes del Centro Alida Espafia de
Arana, Incliyeme, Asociacion Guatemalteca por el Autismo, Instituto Neurol6gico de Guatemala

de nifios, nifias y adolescentes de 5 a 14 afios que presenten trastorno del espectro autista.

4.3. Poblacién y métodos

4.3.1. Poblacion
Pacientes del Centro Alida Espafia de Arana, Incliyeme, Asociacién Guatemalteca por el

Autismo, Instituto Neuroldgico de Guatemala a nifios, nifias y adolescentes de 5 a 14 afios.
4.3.2. Muestra
Se utilizé el total de la poblacion de interés, que son 168 nifios y adolescentes con

autismo, tomando en cuenta las 4 instituciones.

4.4. Seleccion de los sujetos de estudio

Para elegir los sujetos de estudio se utilizaron los siguientes criterios.
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4.4.1. Criterios de exclusion

Pacientes que no tengan diagnostico de trastornos de espectro autista y no se encuentre

entre las edades de 5 a 14 afios.

Pacientes con TEA que ya han sido diagnosticados con algun trastorno del suefio

previamente con tratamiento.

4.5.

4.4.2. Criterios deinclusién

Pacientes que tengan diagnostico de TEA y se encuentren en las edades de 5 a 14 afios.

Definicion y operacionalizacion de las variables

4.5.1. Variables

Prevalencia de trastornos del suefio
Edad

Sexo

Horas suefio

Trastornos del suefio
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45.2.

Operacionalizacién de las variables

VARIABLE DEFINICION DEFINICION TIPO DE ESCALA DE UNIDAD DE MEDIDA
CONCEPTUAL OPERACIONAL VARIABLE MEDICION
Medida de tiempo |Datos  obtenidos de . ~
~ ; : - . Horas promedio de suefio en
Horas suefio que equivale a 60 |encuesta realizada a Numérica Continua nifios con TEA
minutos. padres de familia
Edad Tiempo transcurrido | Datos ~ obtenidos  de . ? agos—g agos
a partir del|encuesta realizada a| Categérica Nominal 9 a~os-10a 08
nacimiento de un |padres de familia 11a2§§;-12a2225
individuo o lugar. o ~
13 afios-14 afios
Condicibn de un
organismo que | Datos  obtenidos  de - .
Sexo distingue entre |encuesta  realizada a| Catedorica Nominal E]?Jme?re
masculino y | padres de familia !
femenino.
L Preguntas del test BRUNI 1-
Condicion en la que Datos  obtenidos  de 2-3-4-5-10-11 punto de corte
Inicio y mantenimiento | noO se puede ; - donde se clasificard como
y - ~ encuesta realizada a Categérica
del suefio conciliar el suefio o i Nominal ausente: 9.9 +/- 3.11.
padres de familia
un despertar precoz
Obstruccién parcial Preguntas del test BRUNI 13-
0 completa de la via : 14-15
. . . . Datos  obtenidos de L.
Problemas respiratorios | aérea superior, que ; Categérica punto de corte donde se
. encuesta realizada a . e
interrumpe la adres de familia Nominal clasificard como ausente:
ventilacion normal | P 3.77 +/- 141

durante el suefo.




o€

DEFINICION

DEFINICION

VARIABLE TIPO DE VARIABLE ESCALA DE UNIDAD DE MEDIDA
CONCEPTUAL OPERACIONAL MEDICION
Preguntas del test
Desordenes de Estado de alerta ] BRUNI 17-20-21
Datos obtenidos de )
arousal durante el suefio _ » Nominal punto de corte donde se
encuesta realizada a Categodrica o
nocturno. - clasificar4d como ausente
padres de familia
3.29 +/-0.84
Cambios visibles Preguntas del test
Transicion del en la dinamica ) BRUNI 6-7-8-12-18-19.
o Datos obtenidos de ]
suefio/vigilia neuronal, pasando de . . Nominal punto de corte donde se
. encuesta realizada a Categorica o
un suefio - clasificard como ausente
padres de familia
NO-REM a REM 8.11 +/- 2.41
Estado intermedio Preguntas del test
Somnolencia entre el suefio y la | Datos obtenidos de BRUNI 22-23-24-25-26
excesiva vigilia en el que | encuesta realizada a Categorica Nominal punto de corte donde se
todavia no se ha | padres de familia clasificard como ausente
perdido la conciencia. 7.11 +/- 2.57
Sudoraciéon excesiva, | Datos obtenidos de Preguntas del test
Hiperhidrosis del especialmente en los | encuesta realizada a BRUNI 9-16
suefio pies y las manos. padres de familia Categorica Nominal punto de corte donde se

clasificara como ausente
2.87 +/- 1.69




4.6.

Recoleccién de datos

46.1. Técnicas

La técnica seleccionada para este estudio fue una entrevista dirigida a padres de nifios

con TEA, se realizé en un tiempo aproximado de 20 minutos por cada uno de los participantes y

se registré en la escala de trastornos del suefio para nifios de Bruni.

4.6.2. Procesos

Los pasos que se siguieron para recolectar la informacion se desarrollaron de la siguiente

manera.:

a)

b)

g9)

h)

Se obtuvo aprobacion por la coordinadora de Trabajos de Graduacion y el Comité de Bioética
de la Facultad de Ciencias Médicas de la Universidad de San Carlos de Guatemala.

Hubo autorizacién institucional de: Centro Alida Espafia de Arana, Incliyeme, Asociacion
Guatemalteca por el Autismo, Instituto Neurologico de Guatemala, para realizar el trabajo de
campo, adjuntando una copia del protocolo a la solicitud de aprobacién.

Se realiz6 una programacion de las fechas de visita a cada institucion.

Se ubic6 a los participantes y se creé la condiciéon adecuada para interactuar con ellos,
solicitandoles su participacion en el estudio, al obtener respuesta positiva, se procedié a
solicitar el consentimiento informado.

Se explicoé a los participantes de forma clara y sencilla en qué consistia el estudio y el
instrumento para la recoleccién de la informacion, garantizandoles la confidencialidad y
respeto a la informacion que proporcionaron.

Se dio lectura a las instrucciones de la encuesta previo a realizarla.

Si el paciente tomaba medicamentos se coloc6 una nota al pie de la encuesta con el nombre
del mismo, la dosis y la frecuencia con la que lo toma.

Al finalizar cada encuesta, se reviso la calidad del llenado de las mismas.
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4.6.3. Instrumentos

Se utilizé el test en espafiol de la escala de trastornos del suefio para nifios de Bruni
(Sleep Discturbance Scale for children, SDSC) (ver anexo 1), disefiado y validado por O. Bruni

en Roma en 1996. Se ha utilizado en diferentes estudios en Latinoamérica como:

o Trastornos del suefio en una poblacion de nifios sanos de Montevideo. Pedemonte V,
Gandaro P, Scavone C. archivos de pediatria del Uruguay, 2014; 85 (1): 4-8.

¢ Hallazgos polisomnogréficos del trastorno del suefio en nifios con epilepsia. Quevedo Diaz,
M. and Placencia Alvarez, N. (2013). Revista mexicana de neurociencia, 14(5), pp.243-248.

e Alteraciones y calidad del suefio en la poblacién pediatrica entre los 4 a 16 afios con
diagnostico de epilepsia versus nifios sanos. Guerrero K, Redondo K, Alvarez A, Varela L.
Biociencias. 2015;10(2):21-28.

Estos estudios se encuentran ampliados en el marco de antecedentes.

Se valoraron 26 interrogantes donde las preguntas 1y 2 corresponden a las cuantitativas
de duracion del suefio en las noches y tiempo que tarda en dormirse; a partir de la pregunta 3 se
valoran interrogantes cualitativos y su respuesta se clasifica segin puntaje asi: 1 = nunca; 2 =
ocasionalmente (1-2 veces al mes); 3 = algunas veces (1-2 por semana); 4 = a menudo (3-5
veces/semana); 5 = siempre (diariamente).

Toma como punto de corte un puntaje > 39 como sugestivo de trastorno de suefio global,
y mediante el cual se evalud la presencia de trastornos de suefio, ya sea a nivel de mantenimiento
del suefio, trastorno respiratorio durante el suefio, hiperhidrosis nocturna, alteraciones del
despertar, fallas en el transito vigilia/suefio o somnolencia diurna excesiva.

4.7. Procesamientos y analisis de datos

47.1. Procesamiento de datos

Las variables que se utilizaron fueron: edad, sexo, trastornos del suefio y horas suefio.
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4.7.2. Anélisis de datos
La revision bibliogréfica se realizé con la ayuda de Microsoft Word y el sistema de ayuda

bibliografico Mendeley.

Se analizaron los resultados determinando: variables categéricas numéricas. Se
ordenaron en una base de datos segun el programa de Excel versién 10, utilizando tablas de 2

por 2. Se calcularon estadisticamente los resultados segun Epi-Info version 3.5.4

Se realiz6 la presentacion de gréficas y andlisis estadistico de acuerdo con los objetivos

de estudio.

4.8. Alcances y limites de la investigacion

4.8.1. Obstaculos

a) Pocos estudios en Guatemala para tener una comparacion de resultados mas fiable.

b) Poco interés de los padres de familia hacia el tema de estudio.

4.8.2. Alcances

Lograr la identificacion de los primeros 5 trastornos del suefio para que los centros de ayuda
adapten el tratamiento a los pacientes con trastorno del espectro autista y mejorar su apego, asi

como la respuesta al tratamiento.

4.9, Aspectos éticos de lainvestigacion

4.9.1. Principios éticos generales
Durante la realizacion de la investigacion se solicitd el consentimiento voluntario para
participar en el estudio, el cual no perjudicé a los pacientes, ya que no fueron sometidos a ninguin
procedimiento, el consentimiento informado puede verse en el anexo 1. No se pidi6 el
asentimiento de los nifios, ya que no fue requerido, Unicamente se extrajo la informacion a través
de los padres porque la encuesta fue dirigida a ellos. Se obtuvo la informacién por medio de una
encuesta personal y guiada con cada padre de familia, de la cual se ambient6 a cada padre de

familia, y a los que son analfabetas se le proporcion6 ayuda para leer el consentimiento y de
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aceptar se ayudo a realizar la encuesta. La categoria del estudio es |, en los niveles éticos de la
investigacion. Los datos recolectados serdn confidenciales y exclusivos para esta investigacion.
Los resultados de esta investigacion se otorgaron a las instituciones donde se realizé dicho

estudio y se realizaron charlas educativas a los padres en las instituciones que lo permitieron.

4.9.2. Categoria de riesgo
Categoria |

4.9.3. Recursos
a) Humanos: padres de familia de pacientes con trastorno del espectro autista.

b) Fisicos: instalaciones de las diferentes entidades.

o Materiales: encuesta y consentimiento informado.
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5. RESULTADOS

La presente investigacion se llevé a cabo con 168 pacientes, seleccionados entre 5y 14
afios con diagnéstico de trastorno del espectro autista, de los cuales se entrevistaron a 145
padres de familia divididos en cuatro centros ubicados en el departamento de Guatemala,
distribuidos de esta manera: Alida Espafia de Arana con una poblacién de 65 pacientes (56
padres de familia entrevistados), Instituto Neuroldgico de Guatemala con 50 pacientes (44 padres
de familia entrevistados), Asociacién Guatemalteca por el Autismo con 27 pacientes (22 padres

de familia entrevistados), Incliyeme con 26 pacientes (23 padres de familia entrevistados).

Este estudio consistio en identificar trastornos del suefio como comorbilidad del TEA
mediante la recoleccién de datos a través de la escala de alteraciones del suefio de O. Bruni

dirigida a padres de familia de los pacientes.

Se estudiaron los trastornos del suefio, tal como los clasifica el instrumento escala de
alteraciones del suefio de O. Bruni, que evalla seis principales alteraciones del suefio (inicio y
mantenimiento del suefio, problemas respiratorios, desérdenes del arousal, alteraciones

suefo/vigilia, somnolencia excesiva e hiperhidrosis del suefio).

Para la tabulacion se realizé una clasificacion de las variables edad, sexo, horas de
suefio, trastornos del suefio y medicacion farmacoldgica, en la cual se identifica la prevalencia

de dicha variable.

Poblacion estimada
(168)
Padres entrevistados Padres NO
(145) entrevistados (23)
. x || [ Instituto Inasistencia Fuera del
Alida Esparia (56)r | Neurolégico 4) | [ rango de
(44) edad 5-14
afios (16)
Inclyeme Asociacion
(23) — Guatemalteca por Suspensién por
Auti 22 =
utismo (22) enfermedad (3)
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En el presente organigrama se detalla la poblacion exacta de padres de familia a quienes

fue posible evaluar, igualmente se detallan las razones por las que no fue posible evaluar a la

poblacién total de 168 padres de familia. Se describen 145 individuos a quienes se evaluaron y

las instituciones a las que pertenecen.

Tabla 5.1. Distribucion por sexo, edad, trastornos del suefio y horas de suefio de la poblacion

estudiada.

Sexo f %
Femenino 27 18.62
Masculino 118 81.37
Total 145 100

Edad f %

5 25 17.24
6 19 13.10
7 18 12.41
8 27 18.62
9 15 10.34
10 10 6.89
11 7 4.82
12 7 4.82
13 8 5.51
14 9 6.20
Total 145 100
Presenta trastorno del suefio f %

No presenta 36 24.82
Si presenta 109 75.17
Total 145 100

Horas diarias de suefio f %

5-7 20 13.79
7-8 26 17.93
8-9 48 33.10
9-10 48 33.10
<5 3 2.06
Total 145 100
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Tabla 5.2. Distribucion por frecuencia de inicio y mantenimiento del suefio de poblacién

estudiada
(N=145)
Inicio y mantenimiento del suefio f %
No presenta 86 59.31
Si presenta 59 40.69
Total 145 100
Tabla 5.3. Distribucion por frecuencia de problemas respiratorios de la poblacion estudiada.
(N=145)
Problemas respiratorios f %
No presenta 98 67.58
Si presenta 47 3241
Total 145 100
Tabla 5.4. Distribucion por frecuencia de trastornos del arousal de la poblacién estudiada.
(N=145)
Trastornos del Arousal f %
No presenta 123 84.82
Si presenta 22 15.17
Total 145 100

Tabla 5.5. Distribucion por frecuencia de alteracion suefio vigilia de la poblacion estudiada

(N=145)
Alteracion suefio/vigilia f %
No presenta 105 72.41
Si presenta 40 27.58
Total 145 100
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Tabla 5.6. Distribucion por frecuencia de hiperhidrosis del suefio de la poblacion estudiada

(N=145)
Hiperhidrosis del suefio f %
No presenta 128 88.27
Si presenta 17 11.72
Total 145 100

Tabla5.7. Distribucion por frecuencia de somnolencia excesiva de la poblacion estudiada

(N=145)
Somnolencia excesiva f %
No presenta 126 86.89
Si presenta 19 13.10
Total 145 100

Tabla 5.8. Distribucion de trastorno del suefio predominante en cada institucion de la

poblacion estudiada.

(N=145)
Institucion Trastorno predominante f %
Instituto neuroldgico (44) Inicio y mantenimiento del suefio 23 52.27
Alida Espafia (56) Problemas respiratorios 21 37.50
Asociacién guatemalteca por Inicio y mantenimiento del suefio 13 59.09
autismo (22)
9 39.13

Incliyeme (23) Inicio y mantenimiento del suefio
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Tabla 5.9. Distribucion de los pacientes con TEA con y sin medicamento que persisten o no

con trastorno del suefio de la poblacion estudiada.

(N=145)

Pacientes con Pacientes sin TOTAL
medicamento medicamento

Pacientes con trastorno de 19 89 108

suefio

Pacientes sin trastorno de 3 34 37

suefio

TOTAL 22 123 145
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6. DISCUSION

Al ser analizados los datos recolectados durante la investigacion, se identificé que, de
los 145 pacientes entrevistados, el 75 % presentan al menos un trastorno del suefio. Esto
concuerda con los estudios realizados en Latinoamérica. En el estudio realizado en la
Universidad San Luis de Argentina, se encontré que el 67 % de los pacientes con trastornos
fueron de sexo masculino y en Irlanda un 83%, lo que evidencia que la mayoria de pacientes con
trastornos del suefio son de este género a nivel mundial, estos resultados son similares con la
presente investigacion en la que se hallé que en un 81% predomind el sexo masculino, aunque
esto puede ser debido a que el TEA se manifiesta predominantemente en hombres segun la

literatura. @

En el presente estudio se evidencié que la edad de mayor frecuencia de alteraciones de
suefio fue de 8 afios, en investigaciones latinoamericanas, como el estudio de México llamado
Hallazgos polisomnograficos, del trastorno del suefio, el rango de edad es diferente al utilizado
en esta investigacion, en el cual se encontr6 que la edad con mas frecuencia fue de 12 afios, por

lo gue no se puede hacer una comparacion precisa.

Existen aproximadamente 80 diferentes tipos de trastornos del suefio, pero la mayoria de
estudios se centran en los mas frecuentes que son: dificultad para conciliar y mantener el suefio,
despertar repetidas veces durante la noche, poca duracion de suefio nocturno, despertar muy
temprano, somnolencia durante el dia y diferentes tipos de parasomnias, 2° comparado con los
resultados de este estudio la alteracion con mas frecuencia fue el inicio y mantenimiento del
suefio afectando a un 40 % de los pacientes y el segundo fue problemas respiratorios con un 32
%, la alteracion menos frecuente fue hiperhidrosis del suefio afectando a un 16 %, con estos
resultados se evidencia la similitud de resultados con estudios previamente realizados en otras

investigaciones. 10 1112

Hubo diferencias sobre los trastornos del suefio que presentan los pacientes de las
diferentes instituciones, tanto en frecuencia como en tipo de trastorno. El lugar donde se presentd
la mayor frecuencia de trastornos del suefio fue en el Instituto Neurolégico Guatemalteco, siendo
el mas frecuente inicio y mantenimiento del suefio; y ademas se identificé que el lugar donde
presentaban mayor combinacién de trastornos por paciente fue el Alida Espafia, ya que mas del

30 % de los pacientes tenian mas de una alteracion del suefio, esto puede reflejar el hecho de
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gue siendo este un centro publico tiene mayor cantidad de personas ademas que la mayoria de
estas son de bajo estatus socioecondmico y con poco acceso a atencion especializada
comparado con los centros privados, aumentando la posibilidad de que dichos trastornos no
puedan ser tratados y como consecuencia el riesgo de padecer mas trastornos combinados. Se
identificé el inicio y mantenimiento del suefio como principal alteracién del suefio en las cuatro

instituciones.

Se identific6 que el promedio de horas de suefio es de 8 a 10 horas, este dato es
importante debido a que en investigaciones previas no se tomaron en cuenta las horas de suefio
en los pacientes estudiados, por lo que este dato servird como precedente para investigaciones
futuras. Segun algunos estudios realizados no existe asociacion entre edad y trastornos del
suefio,! aunque si se identifican algunos con mayor frecuencia segin el rango de edad, en el
estudio presente se evidencié que la edad que presenté mayor frecuencia alteraciones del suefio

fue de 8 afnos.

Algunos tratamientos con medicamentos psicoactivos tienen como efecto secundario
agravar las alteraciones del suefio, en este estudio se encontré que, del total de pacientes el 15
%, 0 bien 22 pacientes de 145, se encontraban tomando algun tipo de medicamento, en su
mayoria risperidona. De esos 22 pacientes, el 86 % tiene trastornos del suefio, por mal apego a
tratamiento o porque el medicamento esté ejerciendo como efecto secundario alguna alteracion.
De los 123 pacientes, es decir, el 85 % de los cuales no consumen ningun tratamiento
farmacologico 34 de ellos que equivalen al 23 % de este grupo no tienen ninguna alteracion del
suefio mientras que los otros 89 pacientes que son el 77 % del mismo grupo presentan algun

trastorno sin efectos de algin farmaco psicoactivo.
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7.1.

7.2.

7.3.

7.4.

7. CONCLUSIONES

La frecuencia de pacientes con TEA que padecen trastornos del suefio es del 75 %. El
sexo predominante es el masculino. La edad que presenta mayor frecuencia de trastornos

del suefio es 8 afnos.

Los pacientes que presentan trastorno del suefio duermen aproximadamente entre 8 a
10 horas. El principal trastorno del suefio identificado en estos pacientes es inicio y
mantenimiento del suefo, siendo este uno de los principales trastornos estudiados en

otras investigaciones.

La instituciéon que presenta mayor frecuencia de trastornos del suefio es Alida Espafia,
puede deberse a que, por ser un centro publico y en donde se halla la mayor parte de
padres de familia de estatus socioeconémico bajo no se cuenta con los recursos

suficientes para la atencion especializada.

La mayoria de los pacientes con medicamentos psicoactivos tiene trastornos del suefio.
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8.1.

8.2.

8. RECOMENDACIONES

A instituciones

e Alida Espafa:
Impulsar un seguimiento e incentivar a padres de familia para permitir la mejora de
los pacientes con alteraciones del suefio, ya que esta es la institucion que presenta
mayor frecuencia. Se insta a continuar con la educacion sobre higiene del suefio
mejorando los aspectos deficientes como las visitas constantes al neurélogo y

seguimiento farmacolégico estricto.

e Instituto neuroldgico de Guatemala:
Realizar escuela para padres de familia que fomente el aprendizaje continuo de
higiene del suefio. Continuar con el adecuado seguimiento que se ha llevado hasta

ahora.

e Asociaciéon guatemalteca por el autismo:
Continuar con las terapias individuales y especializadas permitiendo asi el no uso de

medicacion farmacoldgica.

e Incliuyeme
Continuar con las terapias individuales y charlas continuas a padres de familia.
Fomentar el aprendizaje sobre la higiene del suefio y la aplicacion dia a dia en el

hogar.

A los padres de familia de pacientes con TEA que asisten a cada institucion

Que los padres de familia le den seguimiento estricto que ofrece cada institucion
apegandose a las terapias y educacion que cada una de estas provea. Tomar
decisiones acerca del tratamiento farmacolégico bajo asesoramiento de un neurélogo

pediatra.
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8.3. A COTRAG
Incentivar la realizacién de estudios a nivel nacional en pacientes con TEA. ya que

este grupo ha sido muy poco estudiado. Tomar conciencia acerca de la magnitud de
esta enfermedad y sus consecuencias a nivel psicologico y social para que la

poblacion tenga conocimiento acerca del tema.
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9. APORTES

Con interés de mejorar el estudio de pacientes con TEA, siendo esta una poblacion poco
estudiada, se aport6 a las instituciones la informacién sobre la frecuencia de alteraciones del
suefio a pacientes diagnosticados con TEA, permitiendo el acceso a futuras investigaciones
sobre el tema. Se comunicd a los padres de familia la importancia del seguimiento con
neurélogo para tratamiento de TEA y su relacién con las alteraciones del suefio incluyendo el
tratamiento farmacolégico, se proporciond plan educacional para mejorar la higiene del suefio.
Se aport6 un trabajo de graduacién con informacion til para el uso de futuros estudiantes con
interés en investigar trastorno del espectro autista con relacién a las alteraciones del suefio,

ampliando el conocimiento que se tiene sobre este tema.
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11. ANEXOS

11.1. Escala de alteraciones del suefio en la infancia Dr. O. Bruni

No. boleta Edad: Fecha:

Motivo de consulta:

1 2 3 4
¢ Cuantas horas | 9-11 8-9 7-8 5-7 <5
duerme la mayoria de
las noches?
¢ Cuanto <15 15-30 30-45 45-60 >60
tarda en dormirse?
(minutos)
En la puntuacién de las siguientes respuestas valore de esta forma:
Nunca

Ocasionalmente (una o dos veces al mes 0 menos)

Algunas veces (una o dos por semana)

A menudo (de tres a cinco veces por semana)

Siempre (diariamente

Se va a la cama de mal humor

0 1 2 3
Tiene dificultad para coger el suefio
por la noche 0 1 2 3
Parece ansioso o miedoso cuando
“cae” dormido 0 1 2 3
Sacude o agita partes del cuerpo al
dormirse 0 1 2 3
Realiza acciones repetitivas tales
como rotacion de la cabeza para 0 1 2 3
dormirse
Tiene escenas de “suefios” al
dormirse 0 1 2 3
Suda excesivamente al dormirse

0 1 2 3
Se despierta méas de dos veces cada
noche 0 1 2 3
Después de despertarse por la noche
¢Jtiene dificultades para dormirse? 0 1 2 3
Tiene tirones o sacudidas de las
piernas mientras duerme, cambia a 0 1 2 3
menudo de posicién o da “patadas” a
la ropa de cama
Tiene dificultades para respirar
durante la noche 0 1 2 3
Da boqueadas para respirar durante
el suefio 0 1 2 3
Ronca

0 1 2 3
Suda excesivamente durante la
noche 0 1 2 3
Usted ha observado que camina
dormido 0 1 2 3
Usted ha observado que habla
dormido 0 1 2 3
Rechina los dientes dormido

0 1 2 3
Se despierta con un chilido o
confundido de forma que, 0 1 2 3
aparentemente no le reconoce, y no
recuerda nada al dia siguiente
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21 Tiene pesadillas que no recuerda al

dia siguiente
22 Es dificil despertarlo por la mafiana
23 Al despertarse por la mafiana parece

cansado
24 Parece que no se pueda mover al

despertarse por la mafana
25 Tiene somnolencia diurna
26 Se duerme de repente en

determinadas situaciones

FACTORES PREGUNTAS RANGO NORMAL

Inicio y mantenimiento 1-2-3-4-5-10-11 9.9 +/-3.11
Problemas respiratorios 13-14-15 3.77 +/- 1.45
Desérdenes del arousal 17-20-21 3.29 +/- 0.84
Alteraciones transicion suefio/vigilia 6-7-8-12-18-19 8.11 +/- 2.41
Excesiva somnolencia 22-23-24-25-26 7.11 +/- 2.57
Hiperhidrosis 9-16 2.87 +/- 1.69

Punto de corte de trastorno global del suefio: 39.
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11.2.Consentimiento informado

Consentimiento informado de participacion en proyecto de investigacion

“Trastorno del suefio como comorbilidad del trastorno del espectro autista”
Estimado padre/madre de familia

Somos Lorena Hernandez, Pedro Rosales, Lionel Coronado, Laura Marroquin,
estudiantes de séptimo afio de la carrera de Medicina de la Universidad San Carlos de Guatemala
y estamos llevando a cabo el trabajo de campo de la tesis titulada “Trastorno del suefio como
comorbilidad del trastorno del espectro autista” aprobado por el Consejo de Trabajos de
Graduacion (COTRAG) de la Facultad de Medicina de la Universidad de San Carlos de
Guatemala.

El estudio tiene como objetivo principal determinar la prevalencia de trastornos del suefio
gue presentan los pacientes que padecen trastorno del espectro autista en nifios, nifias y
adolescentes de 5 a 14 afios. En los establecimientos Alida Espafia de Arana, Incliyeme,
Asociacion Guatemalteca por el Autismo, Instituto Neurolégico de Guatemala.

Solicitamos su autorizacién para tener informacién de su hijo(a) realizandole a usted,
como padre, una encuesta con una serie de preguntas acerca de habitos y conductas sobre su
hijo. Solicitando su participacion voluntaria en el estudio, la cual sera guiada por un estudiante
de medicina, la encuesta que se realizara es, Escala de alteraciones del suefio en la infancia.
Dr. Bruni, la cual contiene 26 preguntas, le tomara contestarlo de 10 a 15 minutos. Esta sera
realizada en el centro de estudios de su hijo/hija en una sola ocasion.

El proceso sera estrictamente confidencial y el nombre no sera utilizado en los resultados
finales, la participacion o no participacion en el estudio no afectara en la nota del estudiante.

La participacion es voluntaria, usted y su hijo(a) tienen el derecho de retirar el
consentimiento para la participacion en cualquier momento. El estudio no conlleva ningun riesgo
ni recibe ningun beneficio, no recibird ninguna compensacion por patrticipar, los resultados
grupales seran presentados y estaran disponibles en el establecimiento, si asi desea solicitarlos.

Este estudio y los resultados del mismo son valiosos para nosotros como en nuestra
carrera, las instituciones y para Guatemala, ya que existen pocos estudios de nifios con trastorno
del espectro autista y no existe ninguno relacionado a trastornos del suefio en nifios con trastorno
de espectro autista, asimismo, identificara los principales trastornos del suefio que se presentan
en los nifios(a) y asi facilitar un tratamiento adecuado para cada uno de esos trastornos.

Si tiene alguna pregunta sobre este estudio en cualquier momento se puede comunicar

con la maestra o estudiante de medicina, quienes brindaran mayor informacion y responderan
sus dudas.
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Si desea patrticipar en el estudio, favor de llenar el formulario de autorizacién y devolver

a la muestra o estudiante

Yo

Guatemala, 2019

como madre/padre he leido

el procedimiento descrito en la pagina anterior, el (la) investigador (a) me ha explicado el estudio

y ha contestado mis preguntas, voluntariamente doy mi consentimiento para brindar informacién

de mi hijo(a) y participar en el estudio “Trastornos del suefio como comorbilidad del trastorno del

espectro autista”

De tener preguntas sobre la participacion en este estudio, puedo contactar a:

Nombre Teléfono DPI Correo electrénico

Lorena Vilanova Hernandez 4215-0456 2171175380101 Vilanova.10298@gmail.com
Carias

Laura Rossely Marroquin 5752-8237 2116263680108 laurarmarroquin@gmail.com
Ordofiez

Lionel Alfonso Coronado 5616-2894 2275507570101 correousac93@yahoo.com
Aguirre

Pedro Antonio Rosales 5923-5378 2096837910108 pedro4rosales4@gmail.com
Coronado

Una copia de este documento de consentimiento me sera entregada, y que puedo pedir

informacién sobre los resultados de este estudio cuando este haya concluido.

Firma de padre/madre

Gracias por su participacion
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