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1. RESUMEN

Antecedentes: La paralisis cerebral (PC) engloba un grupo de trastornos del
movimiento y la postura que causa limitaciones de la actividad. Los pacientes con
PC son una poblacion de alto riesgo para trastornos del sueno (TS), falta definir
los fendbmenos que acompafan estas alteraciones, ademas de una posible
relacion entre TS y el grado de alteracion cognitiva, epilepsia y conducta, comunes
en pacientes con PC. Objetivo: Conocer la frecuencia de Trastornos del Suefio
(TS) en pacientes con paralisis cerebral en nifios de 6 a 15 afos, y su correlaciéon
con distintas variables clinicas. Metodologia: Estudio transversal basado en la
aplicaciéon de cuestionario que incluia los instrumentos: BISQ, SDSC, P.S.Q., asi
como el sistema de clasificacion de la funcibn motora gruesa de Palisano y
variables clinicas y demograficas de interés. Analisis: Se realizé andlisis de
estadistica descriptiva. La puntuacion total de suefio y cada subcategoria de
alteracion del suefio fueron analizadas mediante T de student o U de Mann
Whitney y analisis univariado y regresion logistica binaria no condicional para
determinar el riesgo. Resultados. Del total de la muestra (n=101) 66% son
hombres. La media de edad fue de 7,42 (+ 4,01). El Cl promedio fue de 68,6 (+
23,35); El 88,2% tiene PC espastica y el restante tiene PC mixta, la topografia mas
frecuente fue la diparética (34,65%). Se encontraron TS en el 22.77%.
Encontramos una asociacion significativa entre el nivel de la funcion (GMFCS) y la
presencia de TS, siendo mas frecuente en los niveles IV y V. En los pacientes
diagnosticados con cuadriplejia espastica y PC mixta hemos identificado un mayor

riesgo en el trastorno de inicio y mantenimiento del suefio (OR 18,5 y 8,9



respectivamente). El deterioro cognitivo independientemente de la gravedad se
encontré como un factor de riesgo para TS (OR 5,35; IC del 95%: 1,58 a 13.20),
cuando éste es grave se asocié con TS en el 47,8% (OR 34,83; 95% CI 5,5 a
53,34). La epilepsia se asocia con la presencia de TS independientemente del
medicamento que se utiliza para controlar las crisis convulsivas. Se observd que
los pacientes con buen control de las crisis presentaron menos TS, comparado
con aquellos con epilepsia no controlada (OR 46,87; IC del 95%: 15,5 a 63,20). La
sialorrea se asocidé con TS especificamente con la subescala de trastornos
respiratorios independientemente de la gravedad y la frecuencia de la sialorrea
(OR 11.06; IC del 95%: 3,5 a 27,45), siendo relevante ya que esta alteracion
puede ser controlada con tratamiento médico y farmacolégico. Conclusiones.
Los TS son una entidad frecuente en los pacientes con PC, debido a multiples
alteraciones y trastornos asociados. Los principales factores de riesgo para
presentar TS fueron la epilepsia no controlada, mayor compromiso motor, sialorrea

y la deficiencia intelectual severa o profunda.



2. ABSTRACT

Cerebral palsy (CP) patients are a high-risk population for sleep disorders (SD)
and affect significantly both the patient and the family; it may be a possible
relationship between SD and the degree of cognitive impairment, epilepsy and
behavior. Objective. To determine the frequency of SD in patients with CP and
their correlation with clinical variables in a sample of patients of the National
Institute of Rehabilitation of Mexico (INR). To estimate the frequency of SD in
patients with CP, we validate and applied the SDSC: Sleep disturbance Scale for
Children. All patients were classified according to de Gross Motor Function
Classification System (GMFCS). Clinical and demographic variables of interest
(age, gender, type and topography of CP, including antiepileptic drug use, etc.)
were taken. Of the total sample (n = 101) 66% were men. The mean age was 7.42
(x 4.01). The average 1Q was 68.6 (x 23.35); 88.2% had spastic CP and the
remaining had spastic-discinetic CP, most frecuent topography was diparetic CP
(34.65%). SD was found on 22.77%. In the SDSC subscales, 16.83% had initiating
and maintaining sleep disturbance; 27.72% with sleep breathing disorders; 13.86%
disorder of arousal; 9.9% Sleep-Wake Transition Disorders and 1% Sleep
Hyperhydrosis. We found a significant association between the level of function
(GMFCS) and the presence of SD, being more frequent in levels IV and V. In
patients diagnosed with spastic quadriplegia and spastic-discinetic CP we
identified a higher risk of initiating and maintaining sleep disorder (OR 18.5 and 8.9
respectively). Cognitive impairment no matter de severity was found as a risk factor

to SD (OR 5.35; 95% CI 1.58 to 13.20) Severe cognitive impairment associated



with SD were found in 47.8% of cases and it was found as an important risk factor
to SD (odds ratio 34.83; 95% CI 5.5 to 53.34). Epilepsy is associated with the
presence of SD irrespective of medication used to control seizures. It was
observed that patients with good control of seizures decreased the presence of
SD, compared with those with non-controlled epilepsy (OR 46.87; 95% CI 15.5 to
63.20). Sialorrhea was associated with SD specifically with sleep breathing
disorders subscale regardless of the severity and frequency of the sialorrhea (OR
11.065; 95% CI 3.5 to 27.45) and represent risk factor that can be controlled with

medical and pharmacological treatment.



3. ANTECEDENTES

La paralisis cerebral (PC) se define como un grupo de trastornos del movimiento y
la postura que causa limitaciones de la actividad secundarios a trastornos no
progresivos en un cerebro inmaduro. Los trastornos motores de la paralisis
cerebral son a menudo acompafnados por alteraciones de la sensacién, cognicion,
comunicacion, percepcion y conducta."? Se estima que ocurre en 1.5 a 2.5 nifios
por cada 1000 nacidos vivos en los paises desarrollados y es la causa mas comun
de discapacidad fisica en la infancia.®> Se estima que entre el 13 y el 85% de los
ninos con alteraciones en el neurodesarrollo, incluyendo la PC, sufren de
problemas clinicos significativos del suefio*. A pesar de que estudios recientes
colocan a la PC como una poblacion de alto riesgo para estos trastornos del sueno
(TS), se estan definiendo los fenémenos que acomparian estas alteraciones.>® En
un estudio realizado por Newman y colaboradores en el 2006 encontraron que
23% de los nifios con PC tuvieron una puntuacion total de la SDSC anormal para
el sueno, y 44% de estos tuvieron al menos un dato clinico significativo de

desordenes de suefio. 2™

Esta descrito que las consecuencias de los TS en PC son amplios y afectan de
forma importante tanto al paciente como a la familia. En el primer caso se ha
estudiado el efecto de los TS con efectos negativos en el comportamiento y

destrezas académicas &1V

. Sin embargo se ha encontrado que es dificil
identificar y clasificar estos TS, tanto por la familia como por el personal de salud,

quienes en muchas ocasiones los omiten, lo que dificulta su prevencion y manejo.



Trastornos del Suerio en PC

Se ha planteado que los nifios con PC tienen el mismo espectro de TS que
aquellos sin PC, incluyendo desordenes de la conciliacion y mantenimiento del
suefo y de la transicion dormido-despierto. ® Ademas aquellos pacientes con PC
se piensa que tienen mayor riesgo de trastornos relacionados con respiracion,
especialmente sindromes de apnea obstructiva del suefio (SAOS). *8° Lo
anterior por la alteracion central en el control del tono de la via aérea superior y
una posible anormalidad central que afecta el control central de la respiracion.
182021 | 3 AOS en la poblacién general es encontrada con una prevalencia de 1-
3%, con un pico entre los 2 a 5 afios. ® En un estudio de Newman vy

colaboradores °

encontraron que 14.5% de los nifios con PC tuvieron una
puntuacion patolégica en TS relacionados con la respiracién usando la escala
Sleep Disturbance Scale for Children (SDSC). El estandar de oro para el
diagnéstico de SAOS es la polisomnografia, sin embargo sus altos costos y poca
disponibilidad es una limitante para su utilizacion sistematica. Para esto se ha
planteado el uso de oximetria de pulso durante la noche como un método efectivo
para detectar SAOS moderada a severa, aunque esta no se ha validado para su
uso en otros trastornos neuroldgicos asociados a SAOS 2. Como herramientas
para la deteccién de estos trastornos en poblacién pediatrica se han creado
instrumentos como la misma SDSC, el cuestionario OSA-18, el Pediatric Sleep

Questionnaire (PSQ) y la Broulliete OSA score. 2%



A lo anterior se agrega el hecho de que los nifios con PC se encuentran en alto
riesgo de complicaciones posturales, de sialorrea y reflujo gastroesofagico que

pueden complicar el trastorno respiratorio. %°

No existe consenso sobre la causa por la que los pacientes con PC son
aparentemente mas propensos a TS. Una hipdtesis lo relaciona a una anormalidad
intrinseca en la regulacion del suefio, que involucra una disfuncion endogena a
nivel hormonal para el mantenimiento de un adecuado ciclo circadiano. ' Otra
hipotesis es que los TS se relacionan a comorbilidades encontradas con
frecuencia en nifios con PC, dentro de las cuales estan la epilepsia, deficiencia

intelectual, deficiencia sensitiva primaria (visual o auditiva)

Respecto a la discapacidad intelectual, se ha reportado que entre el 30 y el 50%
de los nifios con PC cursan con retraso mental o discapacidad intelectual. *
Algunos estudios han relacionado el grado de discapacidad intelectual como

predictor de TS. >3 Y también se ha asociado a los dos anteriores con pobres

habilidades de comunicacion. °

La presencia de epilepsia es un factor de riesgo bien aceptado para el desarrollo
de TS en nifios con alteraciones del neurodesarrollo. >%%3"3® Sin embargo,
permanece poco claro si el desorden epiléptico por si mismo causa el trastorno de
la regulacion del suefio o bien, aspectos asociados a la epilepsia como la
medicacién o las crisis nocturnas son las causantes de los TS. La prevalencia de

crisis convulsivas en pacientes con PC van del 15 al 55% y pueden llegar a 77%

9



en aquellos que ademas cursan con discapacidad intelectual. ** Algunos estudios
han encontrado que la epilepsia aumenta el riesgo de padecer TS en poblacion
infantil con trastornos del desarrollo, incluyendo aquellas con afectacion motora.
>638 Otros estudios han encontrado que la sola presencia de epilepsia ya es un
factor para TS. * 3" Mientras que también se ha planteado que la asociacién de
epilepsia y TS puede ser explicada por crisis frecuentes sutiles durante la noche.
% Otra teoria al respecto menciona una secrecién anormal de melatonina como

una alteracién endégena. *°

La presencia de déficit visual primario o ceguera, debida a alteracién cortical, es
aceptada como un factor de riesgo para TS. %34 Entre el 20 y el 50% de los
nifios con PC tienen déficit visual por defecto cortical. *? La luz brillante, via tracto
retinal-hipotalamico es el estimulo mas potente del nucleo supraquiasmatico, el
marcapasos natural del ciclo circadiano en los mamiferos. La melatonina, hormona
implicada en el ciclo suefio-vigilia, es secretada por la glandula pineal durante la
oscuridad y se suprime a la exposicion de la luz. Un estudio basado en un
cuestionario aplicado en Francia a poblacion pediatrica y adulta ciega reveld que
83% tenian al menos un trastorno del suefo, comparado con 57% en la poblacidon

control. 4’

El efecto de la severidad y el tipo de discapacidad motora sobre el suefio no es
completamente comprendido. Se han propuesto que a mayor afectacion
topografica mayor compromiso en el patrén de suefio. En el 2006 Newman y

colaboradores publicaron un estudio donde encontraron que los nifios con PC
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cuadriparesia y discinética tenian mayo riesgo de TS que aquellos con una
distribucion topografica mas focal como los hemiplégicos y diparéticos, aunque no
encontraron una asociacion directa con el nivel de estratificacion de la Gross
Motor Function Classification System de Palisano. ° En otro estudio realizado en
ninos con retraso global del desarrollo, la coexistencia de discapacidad motora
severa se asocio con disrupcién del ciclo suefio-vigilia. *” Aun no es claro cémo es
que la severidad de la discapacidad motora influye en el suefio. Otra particularidad
de los nifios con PC que puede afectar el patron de sueiio en la presencia de dolor
o incomodidad relacionado a anormalidades del tono. **** En un estudio realizado
en 35 nifos con paralisis cerebral bilateral y espasticidad severa mostraron
mejoria en la frecuencia de despertares nocturnos relacionados a dolor en los

primeros 6 meses posteriores al uso de baclofeno intratecal. *°

Un potencial factor que contribuye a TS en PC son las ortesis nocturnas, aunque
en estudios previos no se ha encontrado una relacion fuerte, ° adn falta definir su

importancia.

Un aspecto de relevancia en estudios recientes es el impacto de estos TS es en la
conducta. Se sabe que los TS afectan el comportamiento diurno del paciente,
tanto en pacientes sanos como en aquellos con alteraciones del neurodesarrollo,
encontrando conductas como irritabilidad, hiperactividad, agresién, gritos e
impulsividad. >%%""1® Un estudio realizado en poblacién escolar sana describid

que aquellos con TS se relacionaron con sintomas psiquiatricos. 14
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Los TS tienen ademas un impacto importante en la familia. En estudios realizados

con nifios que padecen alteraciones del neurodesarrollo (incluida la PC) y TS

significativos, se encontré que los padres también reportaban alteraciones del
~ . 5,6,8,12,43 . .

suefio similares. Ademas referian que estos trastornos afectaban y

empobrecian su vida familiar y social. °

En el estudio realizado por Newman y colaboradores, donde se hace una
correlacion entre la funcion motora gruesa, la epilepsia, y los TS recomiendan que
los trastornos del suefo deberian ser buscados de forma sistematica en todo nifio
con PC, ya que encontraron que la presencia de estos trastornos cuando son
cronico se asociaron con epilepsia activa, mayor extension de la lesion basal,
alteraciones sensoriales (visuales), factores ambientales, etc., concluyendo que
esta busqueda intencionada y la identificacion de los TS puede llevar a
intervenciones precisas ya sea conductuales o farmacoldgicas para el manejo de

los TS.®

Clasificacion de la Funcion Motora Gruesa — (GMFCS) (Anexo 2)

El sistema de la clasificacion de la funcibn motora gruesa (GMFCS) para la
paralisis cerebral esta basado en el movimiento auto-iniciado por el paciente con
énfasis en la sedestacion (control del tronco), las transferencias y la movilidad.
Para definir el sistema de clasificacion de cinco niveles. Estas diferencias se
basan en las limitaciones funcionales, la necesidad de uso de dispositivos
auxiliares de la marcha (muletas, bastones, andadores) o de movilidad con

movilidad sobre ruedas (sillas de ruedas manuales o eléctricas, autopropulsadas o

12



no) mas que en la calidad del movimiento. La version expandida de la GMFCS
(2007) incluye la clasificacion de pacientes en un rango de edad entre los 12 y los
18 afos y en los que se enfatizan los conceptos inherentes a la clasificacion
internacional de funciones, discapacidad y salud (ICF). Las descripciones para los
ninos de 6-12 afios y de 12-18 anos reflejan el impacto potencial de factores
ambientales (distancias en la escuela y la comunidad) asi como factores
personales (demanda energética y preferencias sociales) sobre los métodos de
movilidad. Se ha realizado un esfuerzo para enfatizar las habilidades en lugar de
las limitaciones. Como principio general; la funcibn motora gruesa que realizan los
nifos o jovenes debe describir el nivel que lo clasifica o el grupo superior a este,
en caso de no cumplir con dichas actividades se clasifica en el grupo debajo del
nivel de funcién en el que inicialmente se habia colocado. De forma general se
establece

* NIVEL | - Camina sin restricciones

* NIVEL Il - Camina con limitaciones

* NIVEL lll - Camina utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha

« NIVEL IV - Auto-movilidad limitada, es posible que utilice movilidad

motorizada

* NIVELV - Transportado en silla de ruedas

SDSC - Sleep disturbance Scale for Children. Escala de alteraciones del suerio en
la infancia de Bruni (modificado)
Es una escala validada para evaluar los TS en nifios y adolescentes de 6 a 15

anos, su linea de corte esta situada en 39 puntos. Esto significa que si de la suma

13



de las puntuaciones de todas las preguntas se alcanza esta cifra se puede
sospechar que existe un trastorno de suefo y hay que analizar las puntuaciones
de cada grupo de trastorno. Para cada grupo se vuelve a indicar su puntuacion de
corte y el intervalo para considerar si el nifo puede presentar ese trastorno. Las
preguntas 1,2,3,4,5,10 y 11 se refieren a alteraciones del inicio y mantenimiento
del suefio. La pregunta 12 va dirigida a sindrome de piernas inquietas, sindrome
de movimiento periddico de extremidades o dolores de crecimiento. Las preguntas
13,14 y 15 a trastornos respiratorios del suefo. Las preguntas 17,20 y 21 orienta a
desérdenes del arousal. Las preguntas 6,7,8,12,18 y 19 a alteraciones del transito
suefo/vigilia. Las 22,23,24,25 y 26 a somnolencia diurna excesiva y las preguntas
9 y 16 a hiperhidrosis del suefio. Los valores de corte para cada una de las

subescalas se observan en la imagen 1.6

Imagen 1 Puntos de Corte para cada Subescala de la SDSC. 46

14



4. JUSTIFICACION

La PC es una patologia sumamente frecuente, siendo la segunda causa de
discapacidad infantil a nivel mundial. A pesar de las intervenciones en salud
publica para reducir los riesgos prenatales y perinatales, la incidencia y
prevalencia de la PC se ha mantenido estable a través del tiempo. Los costos
elevados que implica la atencion de estos pacientes, tanto por su desarrollo
tendiente a la cronicidad como por las multiples alteraciones asociadas y
complicaciones las ha convertido en una prioridad para el sistema de salud
nacional. Una de las secuelas o consecuencias menos estudiada de forma
sistematica en este tipo de pacientes, son los trastornos del suefio. Estudios
internacionales previos han demostrado una alta prevalencia y severidad de estos
trastornos en pacientes con PC. Sin embargo la frecuencia de estos trastornos en
la poblacion mexicana se desconoce. Ademas recientemente, se ha demostrado
que estos trastornos se relacionan con un mal prondstico funcional, cognitivo e
incluso con un incremento en la frecuencia y severidad de las crisis convulsivas
por lo que la identificacion y tratamiento oportuno de estos trastornos cobra
especial relevancia. En el Instituto Nacional de Rehabilitacion, previo a este
estudio, no se realizaba la busqueda sistematica de los TS en nifios con PC, lo

que abrié el espacio a investigacion y futuras intervenciones en los mismos.
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5. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA Y PREGUNTA DE INVESTIGACION

Antes de este estudio, la frecuencia de trastornos del suefio en pacientes con PC
en la poblacibn mexicana se desconocia. Debido a las caracteristicas de la
poblacion mexicana (estado nutricional, heterogeneidad, recursos econémicos y
sociales frente a la PC y sus trastornos asociados, etc), se puede estimar que esta
complicacion resulte incluso mas prevalente de lo reportado en la literatura
internacional. Por lo cual conocer la frecuencia de esta complicacion resulta
especialmente relevante. Por otro lado, conocer los factores relacionados con la
presentacion de los trastornos del suefio en estos pacientes, permitira identificar
tempranamente a los pacientes en riesgo, para asi realizar la busqueda,

identificacion y tratamiento oportunos.

Preguntas de Investigacion: ¢ Cual es la prevalencia de trastornos del suefio en los

pacientes con PC? ;Qué factores clinicos estan asociados a la presencia y

severidad de estos trastornos?

16



6. HIPOTESIS

Se espera una prevalencia elevada de trastornos del sueio en la poblacién
estudiada. Asi mismo, esperamos que algunas variables como la clasificacién de
la funcion motora gruesa, la presencia de crisis convulsivas o el uso de
medicamentos antiepilépticos se relacionaran con una mayor prevalencia y

severidad de los trastornos del sueno.
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7. OBJETIVOS.

Objetivo general

+ Conocer la frecuencia de trastornos del suefio como secuela en pacientes con
Paralisis Cerebral (PC) y su correlacion con distintas variables clinicas en una

muestra de pacientes del INR.
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8.- METODOLOGIA

8.1.- Disefio del estudio
Se trata de un estudio observacional y transversal,.

8.2.- Descripcién del universo de trabajo
El universo de trabajo se constituyd por la poblacion de pacientes que acudié a la
consulta externa y hospitalizacién del servicio de rehabilitacion pediatrica del INR
a lo largo de 6 meses.

8.3.- Criterios de inclusion

« Pacientes de cualquier género (masculino o femenino)

+ Pacientes entre 2 y 18 afios edad.

« Pacientes cuyo motivo de consulta sea paralisis cerebral.

« Pacientes cuyos padres acepten voluntariamente bajo firma de

consentimiento informado ser parte del estudio.

8.4.-Criterios de exclusion

» Pacientes menores de 2 ainos o mayores de 18 anos.

» Pacientes en los que la causa de la discapacidad no este claramente

demostrada como asociada con PC.

« Pacientes que no acepten su ingreso al protocolo.

8.5.- Tamano de muestra
Debido a que no se conocia la frecuencia de los trastornos del suefio en la
poblacion a estudiar, se tomé como muestra a todos los pacientes que reunieron
los criterios de inclusion y que acudieron de forma consecutiva a la consulta
externa de los servicios de rehabilitaciéon de pediatrica durante el periodo de 6

meses; considerando las estadisticas previas del servicio de rehabilitacion
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pediatrica se estimd que en este periodo de tiempo se contara con una muestra

aproximada de 100 individuos, en base a los ingresos de hospitalizacion y terapia

fisica actuales. Se obtuvo un total de muestra al corte de 101 pacientes.

8.6.- Descripcion de las variables de estudio y sus escalas de medicion

Variables dependientes:

Variable Definicién Unidad de medicién T|p_o de
variable
SDSC: Sleep
, disturbance Scale for
Sumatoria mayor a 39 Children
Calidad global del | puntos es sugerente de TS . . Cuantitativa
~ \ Escala de alteraciones )
suefio con sus respectivas - continua
del suefio en la
subescalas . ;
infancia
de Bruni (modificado)
Descripcion del P.S.Q.Pediatric Sleep
Comportamiento com o?tamiento durante el Questionnaire. Cualitativa
Nocturno P Cuestionario de Suefio | discreta
sueno Ao -
Pediatrico de Chervin
BISQ (Brief Infant
Modificadores del | Descripcion de Sleep Ques.tlonn.alre), Cualitativa
~ o ~ breve. Cuestionario del | 7.
Suefio modificadores del Sueno - discreta
suefo. Adaptado de
Sadeh, A.
Normal 85-100, Limitrofe
85-70, Retraso mental leve
Coeficiente 70-55, Retraso mental \EVSICSaCIiRd(,eA XXLZ%Y 03; Cualitativa
intelectual moderado 55-40, Retraso sicolo ia)p P continua
mental grave 40-20, P 9
Retraso mental severo <20
Clasificacion | Nivel IV de acuerdo a la| CMCS E&R  (Gross| o o pitiva
e s Motor Classification | ~.
Motora Gruesa | Clasificacion Discreta

System) Palisano
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Variables independientes

Relacionadas con el individuo

Variable Definicion Unld_ac_j,de Tipo de variable
medicion
Edad cronolégica al I
Edad momento de la|Afos Cuaptltatlva
" continua
evaluacion
G Condicién biolégica | Masculino Cualitativa
enero : . .
de hombre o mujer |/Femenino Nominal
Medicién  ponderal I
Peso al momento de la|Kilogramos Cyantltatlva
., Discreta
valoracién
Medicion
Talla longitudinal al Metros Cyantltatlva
momento de la Discreta
valoracion
Clasificacion Tipo  ~  delEspastica - |
P presentacién clinica | Discinética Cualitativa Nominal
Clinicade la PC .
delaPC Mixta
Cuadriparesia
Clasificacion Distribucion Diparesia
Topogréafica de la|topografica de la|Hemiparesia Cualitativa Nominal

PC

afectacion motora

Monoparesia
Doble-Hemiparesia

Numero de anos de

Escolaridad estqdlo formal 21 Arios Cuantitativa
partir de educacion .
. Continua
basica
Diagndstico de

Epilepsia Epilepsia Si/No Cualitativa Nominal
establecido

AROS de Anos desde que se

Diagnostico con rgallzq : el Anos guar}tltatlva

Epilepsia dla.gnos.tlco de ontinua
Epilepsia

NGmero de Crisis Crisis  convulsivas

or dia promedio en un dia Crisis en 24 hrs Cuantitativa

P al momento de la Continua

actualmente

prueba
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Variable Definicidon Unld_ac_j,de Tipo de variable
medicién
Diabetes,
hipertension,
dislipidemia,
Antecedentes Antecedentes de neumopatias, Cualitativa
. otras enfermedades . , .
patolégicos ; cardiopatias, Nominal
importantes i
depresion,
insomnio, ronquido,
hipersomnia diurna
Farmacos que se
encuentra tomando | Hipnéticos,
Farmacos de uso |actualmente con | antidepresivos, Cualitativa
actual accion directa o | antiepilépticos, Nominal
potencial sobre el | antipsicoéticos, otros.
SNC

8.7.- Analisis estadistico

Las caracteristicas generales de la poblacion de estudio se analizaron mediante
estadistica descriptiva, medidas de tendencia central y de dispersion. La
puntuacion total de suefio y cada subcategoria de alteracion del suefo fueron
analizadas mediante T de student o U de Mann Whitney (segun el comportamiento
de los datos) de acuerdo a los puntos de corte determinados por la escala SDSC y
segun el tipo y comportamiento de la variable. Las frecuencias de las
puntuaciones patoldgicas se establecieron para los problemas de suefio total y
factores de perturbacién del suefo individuales. El analisis univariado de las
asociaciones entre las alteraciones del suefo y las distintas variables como el tipo
de CP, nivel GMFCS, epilepsia, Cl y los parametros socio-familiares (sexo, edad,
estado civil de los padres) fueron analizados para obtener OR con intervalos de
confianza del 95%. Estos parametros fueron introducidos en un solo paso como

variables independientes en una regresion logistica binaria no condicional. Las
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variables que no mostraron alguna contribucion a todos los factores del suefio (p>
0.20) fueron excluidos de este modelo. Los analisis se realizaron con SPSS
(version 20.0) p = 0.05 fue considerado significativo. Es importante mencionar que
dentro de la misma linea de investigacion se realizaron pruebas de fiabilidad de
las escalas aplicadas, obteniendo un Alfa de Cronbach para la SDSC Total de

0.996

8.8. Aspectos Eticos

Este estudio se realizd siguiendo los lineamientos éticos de la Declaracion de
Helsinki, del Reglamento de Investigacion en Salud de la Ley General de Salud.
Se obtuvo el consentimiento informado por escrito de cada paciente. Todos los
participantes firmaron consentimiento informado (Anexo 3). El protocolo se
sometié a la comision de investigacion del INR al cual se le otorgd el numero de
registro institucional 28/14 (Anexo 4). Dado que el protocolo implica la aplicaciéon
de cuestionarios y la revision de expedientes se considera SIN RIESGO para los

participantes.
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9. RESULTADOS.

9.1. Caracteristicas Generales

Se obtuvo un total de muestra de 101 individuos de los cuales el 66% son
hombres. La media de edad fue de 7.42 (+4.01), predominando el grupo de 2-5
anos con 41.58%. El principal lugar de origen de la muestra estudiada es del
Distrito Federal (66.3%), seguido de 21.8% del Estado de México, el restante
21.9% de 9 estados de la republica mexicana. De la escolaridad 23.8% se
encuentran no escolarizados, 21.8% en preescolar, 37.6% en primaria, 3% cuenta
con apoyo de la Unidad de Servicios de Apoyo a la Educacién Regular (USAER),
11.9% acude a los Centros de Atencion Multiples (CAM) y el restante 2% acude a
secundaria. La media de Cl fue de 68.6 (£23.35), el 12.9% cuenta con deficiencia
cognitiva severa, 14.9% moderada y 15.8% leve. Respecto a la PC, 88.2% tienen
PC Espastica y el restante de tipo mixto, en cuanto a la topografia 20.79% cuentan
con diagnostico de cuadriparesia, 34.65% diparesia, 23.76% doble hemiparesia y

20.79% hemiparesia (Grafica 1).

De acuerdo al GMFCS 26.73% son nivel |, 14.85% nivel Il, 12.87% nivel IlI,
27.72% nivel IV y 17.82% nivel V (Grafica 2). Respecto al porcentaje de
independencia funcional se encontré una media de 66.03% (£28.54%) con un
minimo de 14% que representa dependencia completa en todas las areas de la

vida diaria y un maximo de 100% que representa independencia completa.
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Porcentaje

Clasificacion Topografica PC

M cuadriparesia

B Diparesia
Oooble Hemiparesia
W Hemiparesia

Gréfica 1. Clasificacion Topografica de PC

GMFCS
30
204
573 27.72
10
17 .82
14 .85
12.87
0 T T T
| I 1] I W
GMFCS

Gréfica 2. Distribucion de acuerdo a la GMFCS.
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9.2. Resultados sobre TS

Se encontré que el 22.77% de los pacientes con PC cursan con un puntaje
patoldgico total para TS. De los cuales al caracterizarlos en subescalas, el 16.83%
cursa con un trastorno definitivo en el inicio y mantenimiento del suefio. En cuanto
a trastorno del suefio por alteracion respiratoria el 27.72% resulté con trastorno
definitivo. De las alteraciones del arousal, 13.86% tienen un trastorno definitivo. La
alteracion del ciclo sueno-vigilia 9.9% tienen una alteracion definitiva. El 1% tiene

un trastorno definitivo de hiperhidrosis (Grafica 3).

M Alteracidn Respiratoria

M Ciclo Suefio/Vigilia

27.72%

M Inicio y Mantenimiento

B Alteracidén del Arousal
19.90%
16.83% M Hiperhidrosis

Porcentaje de Alteracion en Subescalas de TS

Gréafica 3. Distribucion por subescala de TS

Solo un paciente se mantuvo sin ninguna alteracion del suefo, nueve pacientes
tuvieron un trastorno (8.9%), cincuenta y tres con dos trastornos (52.4%), veintidés
con tres trastornos (21.78%), doce con cuatro areas alteradas (11.8%) y cuatro

con cinco subescalas (3.9%).
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La deficiencia cognitiva severa se asocio a Trastornos del suefio en 47.8% de los
casos (p <0.001), afectando todas las subescalas de forma significativa, a

excepcion de las alteraciones del ciclo suenol/vigilia.

Se encontrd una asociacion significativa entre el nivel de funcionalidad de acuerdo
a la GMFCS vy la presencia de TS, siendo mas frecuentes en los niveles IV y V
(p=0.001). Predominando para estos niveles de forma significativa las subescalas
para trastornos del inicio y mantenimiento del suefio y las alteraciones

respiratorias (p=0.001).

En el caso de la PC mixta, se asociéo de manera significativa a alteraciones en el

Inicio/mantenimiento del suefio y alteraciones del ciclo suefio/vigilia (p=0.001).

La presencia de epilepsia también se asocié de manera significativa (p<0.007) con
la presencia de TS de forma general y en todas las subescalas, excepto para
alteraciones por hiperhidrosis, independientemente del medicamento usado para
controlar las crisis epilépticas. Sin embargo se observd que aquellos pacientes
que tenian control de las crisis por mayor tiempo disminuian la presencia de datos

de TS.
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En cuanto a la presencia de sialorrea fue asociada a TS, en especial a la

subescala de alteraciones respiratorias (p<0.001), independientemente de la

severidad y frecuencia de la misma.

Las alteraciones del inicio y mantenimiento del suefio estuvieron asociadas con los

diagnésticos de cuadriparesia espastica (OR= 8.9; p=0.005), discinética (OR

=18.5; p=0.002).

Los principales factores de riesgo se resumen en la tabla 1.

OR IC 95%
Epilepsia No controlada 46.87 | 15.5-63.20
Cl Deficiencia Profunda o Severa | 34.83 | 15.5-53.34
Sialorrea 11.06 | 3.5-27.45
Cl Anormal (Cualquier grado) 5.35 |1.58-13.20
Topografia Cuadriparesia 4.32 |1.34-6.23
Género Hombre 4.39 |1.26-5.40
Tipo Clinico Espastica 205 |1.11-3.48

Tabla 1. Principales Factores de Riesgo (OR) encontrados para presencia de TS
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10. DISCUSION.

Los nifios con PC experimentan una alta frecuencia de problemas de suefio en
comparacion con aquellos que no tienen esta condicion. Las estimaciones de
prevalencia de los TS en nifios en edad escolar de la poblacion general ronda el
10%, sin embargo existe gran dificultad para definir el umbral patolégico de los TS
en nifnos.8-10. Los nifos en con PC en nuestra muestra presentaron una
prevalencia de 22.7%, mas del doble de la cifra mas aceptada para la poblacién
general y muy similar a la encontrada en otra serie de pacientes con PC que fue
reportada en 22.5%. (Newman, 2006) Encontramos ademas que si bien los
puntos de corte para las subescalas de los distintos TS arrojan que en nuestra
muestra el 99% tiene al menos una alteracion, y que el 15% tiene entre 4 y 5
areas alteradas, la identificacion de estos TS es dificil tanto para la familia como
para los responsables de salud, por lo que es importante su identificacion oportuna

y manejo adecuado.

Uno de los principales factores asociados con una alteracién total de suefio en
nuestro estudio fue la presencia de epilepsia activa (OR= 46.875, p<0.001), y fue
mucho mas alta que la encontrada en otras series de pacientes con PC que
plantean una OR de 10.1 para el mismo trastorno (Newman, 2006). En nifios
epilépticos que estaban libres de convulsiones no hubo un aumento en los
problemas de suefo total. Las interacciones potenciales entre los problemas del

suefo y la epilepsia son multiples y complejas, en especial si consideramos que
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estos nifos son propensos a peérdida o perturbacion de su ciclo circadiano y esto
puede conducir a un aumento en la frecuencia de convulsiones (Stein, 2001). Otro
factor implicado en los trastornos del suefio de los nifios con epilepsia es el uso de
medicamentos antiepilépticos, especialmente por ser causa de somnolencia diurna

(Wallace, 1996; Newman, 2006)

Los trastornos de inicio y mantenimiento del suefio y los del ciclo suefio vigilia se
asociaron fuertemente con ciertos factores fisicos, en especial con la
cuadriparesia espastica y la PC mixta, esto posiblemente por la presencia de
posturas anormales y movimientos involuntarios presentes en estos tipos clinicos.
A pesar de que la clasificacién de la GMFCS no arrojé datos claros respecto a su
rol en la determinacion de TS en nifios con PC, sabemos que tiene una correlacion

estrecha con el tipo clinico y la topografia de los pacientes.

La coexistencia de deficiencia intelectual como factor de riesgo para TS fue uno de
los elementos que no se habian estudiado previamente, y encontramos que la
deficiencia intelectual, independientemente del grado es un factor de riesgo
importante para TS (OR= 5.352, p=0.002), especialmente cuando la deficiencia
intelectual era severa o profunda el riesgo se eleva de forma aun mayor (OR=
34.833, p<0.001), esto muestra que la funcion intelectual como reflejo de
alteraciones superiores en el control del suefio y del ciclo suefo vigilia estan

intimamente ligadas especialmente a insomnio y que de forma similar a la

30



epilepsia, puede generar un circulo vicioso entre una funcién intelectual alterada,

alteraciones en el aprendizaje y el hecho de poder lograr un suefio adecuado.

Hemos observado que los hombres fueron mayormente afectados por los TS. La
mayoria de los estudios previos en poblaciones normales han mostrado poco
efecto significativo del sexo en los TS. 8,22 No hay una explicacion clara para el

sexo como factor de riesgo para TS.

Finalmente otro elemento que no se habia reportado previamente es la presencia
de sialorrea, la cual independientemente de su intensidad y frecuencia fue
identificada en nuestro estudio como un factor de riesgo importante para TS (OR=
11.065, p<0.001), en especial en las subescalas de alteraciones respiratorias y del

inicio y mantenimiento del suefio.
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11. CONCLUSIONES

e Los TS son una entidad frecuente en la poblacién con PC, debido a multiples
fendmenos, principalmente la presencia de epilepsia, deficiencia cognitiva,
sialorrea, grado de espasticidad, y el uso de farmacos relajantes musculares.

e En nuestra poblacién los TS son una entidad frecuente en los pacientes con

PC, debido a multiples alteraciones y trastornos asociados.

e Uno de los principales factores es la epilepsia, posiblemente por la pérdida o

perturbacion del ciclo circadiano en la PC.

e Los pacientes con mayor compromiso motor (cuadriparesia espastica y
mixta) tuvieron mayor presencia de alteracion del ciclo suefol/vigilia y trastorno
del inicio/mantenimiento del suefio, posiblemente por la presencia de posturas

anormales y movimientos involuntarios caracteristicos de estos tipos clinicos.

e La sialorrea se identific6 como factor de riesgo para TS, especialmente en

alteraciones respiratorias y del inicio y mantenimiento del suefio.

e La deficiencia intelectual resultd ser un factor de riesgo para TS,
independientemente del grado, el cual se incrementa cuando la deficiencia

intelectual es severa o profunda.

e Por lo anterior sugerimos que en todo paciente se realice de forma sistematica
una evaluacion de las caracteristicas del suefo, buscando posibles TS para

identificar las causas y dar un tratamiento oportuno.
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12. SIGNIFICANCIA

La PC es una afeccion comun y altamente discapacitante en nuestra poblacion,
los pacientes a menudo cursan con TS debido a multiples alteraciones y trastornos
asociados. Identificamos que uno de los principales factores es la epilepsia,
posiblemente por la pérdida o alteracion de los ritmos circadianos, la presencia de
TS puede afectar la intensidad y la frecuencia de las convulsiones. Los pacientes
con mayor deterioro motor tenian tasas mas altas de TS, posiblemente por la
presencia de posturas anormales y movimientos involuntarios caracteristicos de
estos tipos clinicos, que son susceptibles a tratamiento farmacolégico y terapia
fisica. La sialorrea y el deterioro cognitivo no habian sido claramente identificados
previamente como factores de riesgo para TS, en nuestro estudio identificamos a
la sialorrea como un factor de riesgo importante para TS, que al ser tratada de
forma oportuna podria reducir la presencia de TS y sus efectos indeseables. En el
caso de la intervencion de psicologia y paidopsiquiatria en cuanto al manejo de la
deficiencia intelectual es sumamente importante, asi como el manejo de la
sialorrea como uno de los factores de riesgo mas importantes encontrados en este
estudio, y de los pocos que tienen opciones terapéuticas comprobadas, entre ellas
la aplicacion de toxina botulinica y que puede mejorar en gran medida la calidad
de vida del paciente. Sugerimos que en cada paciente se lleve a cabo una
evaluacion sistematica de las caracteristicas del suefio con la finalidad de
identificar tempranamente estos trastornos y tratamiento oportuno. Este proyecto
abre lineas de investigacién para el manejo farmacolégico de la epilepsia con

medicamentos que reduzcan la somnolencia diurna.
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13. LIMITANTES DEL ESTUDIO

Nuestro estudio esta limitado por la muestra de pacientes, que aunque resulté
suficiente para este proyecto, requiere que se continue con la captacion de
individuos con la finalidad de hacer una mejor determinacion de las caracteristicas
de los mismos y para determinar de manera mas clara los factores de riesgo,

acortando el intervalo de confianza.

En cuanto a los farmacos, se encontré un sesgo en nuestra muestra, ya que por
condiciones sociales y econdmicas, practicamente la totalidad de los pacientes se
encuentran usando el mismo farmaco (valproato de magnesio) por lo que se
requiere ampliar la muestra en servicios y poblaciones con otros tratamientos para

poder definir si el uso de otro farmaco modifica el prondstico en cuanto alos TS

Dado que en este estudio se utilizaron escalas para la evaluacién del suefio que
son de aplicacion directa o indirecta, limita la posibilidad de explorar los trastornos

del suefio mediante escalas objetivas.

Las escalas de suefio utilizadas en este estudio Unicamente permiten obtener un
panorama general subjetivo del riesgo de presentar trastornos del suefio por lo
que sera necesario en estudios futuros complementar la investigacién con

polisomnografia que es la prueba estandar de oro para los trastornos del sueno.
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14. PERSPECTIVAS

Existen pocos estudios de este tipo en poblacién pediatrica por lo que se debera
continuar con la linea de investigacion y su publicacion subsecuente. Este estudio
enfatiza la necesidad de la evaluacion sistematica de las caracteristicas del suefio
en poblaciones de riesgo para estos trastornos. Se esta trabajando en el servicio
para ampliar esta investigacidon ahora con el uso de polisomnografia lo que
arrojara datos objetivos sobre los trastornos del suefio y estaremos en capacidad
de compararlo con los resultados subjetivos de este proyecto. Finalmente, abre la
puerta a investigaciones de farmacos antiepilépticos que no causen somnolencia
diurna, asi como destacar el manejo de la sialorrea como elemento corregible que
afecta el suefio y de forma indirecta las demas variables comentadas en este

estudio.
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ANEXO 1. FORMATO DE RECOLECCION DE DATOS

Instituto Nacional de Rehabilitacion

“Estudio sobre la frecuencia de trastornos subjetivos del suefio y su relacion otras variables clinicas en una muestra de

pacientes con Paralisis Cerebral’

No._ : . : :
No expediente::_ :_ . . . . : Fecha:_: .. . .. :
dia mes afio
Seccion |. Datos Generales
Nombre:
Tel. Dom.
Sexo: :__:Masc :__:Fem Edad .. : Fecha de nacimiento :__:__| L
dia mes afio
Nombre del Familiar Responsable:
Parentesco: Madre :__: Padre:_: Abuela/o:__: Tialo:__: Ofro :__: especificar:
Lugar de Origen:
Clasificacion socioecondmica :____:(nivel asignado por Trabajo Social del CNR)
Talla:_:_ . :cm Peso:_ . :(kg):__:_: :(gr) IMC (kg/m2) :
Escolaridad
Sin estudios L Preescolar :_
Primaria regular completa . Primaria regular incompleta :__
Primaria con apoyo (USAER) L CAM _
Secundaria completa L Secundaria incompleta _
Evaluacién clinica de la PC
Clasificacion Motora (GMFCS-Palisano) :___: (de acuerdo a valoracién clinica)
Puntaje de Coeficiente Intelectual : : (de acuerdo a valoracién por psicologia)
Clasificacion Clinica de la PC: Espastica:__:  Discinética:_ :  Mixta:__
Clasificacion Topogréfica de la PC:
Cuadriparesia ;__: Diparesia :__: Hemiparesia:__: Monoparesia:__: Doble-hemiparesia :__

Féarmacos para manejo de espasticidad: No:__: Si:__: (Especificar)

Comorbilidades:

Infecciones Respiratorias ~ Si:__: No:__: Manejo:
Hipertension Si:_: No:__:Manejo:
Cardiopatias Si:_ . No:__:Manejo:
Depresion (diagndsticada) Si:__:  No:__:Manejo:
Dislipidemia Si:_: No:__:Manejo:
Trastornos de deglucion ~ Si:__: No:__:Manejo:
Trastornos del lenguaje Si:_: No:__:Manejo:
Sialorrea Si:_: No:__:Manejoy tipo:
Alergias Si:_: No:__:Manejoy tipo:
Cirugias Previas Si:__: No:__:Especificar:
Otras comorbilidades: Si:__: No:__:Especificar:

Otros farmacos de Uso Comun: (especmcar)

Cuenta con el diagnéstico de Epilepsia? Si._: No.__:

En caso afirmativo continuar, en caso de no contar con dlagnost/co pasar a seccion Il

Afios de diagnostico con Epilepsia;____: afios

Numero de crisis por dia actualmente (aproximado) :  crisis pos dia

Tipo de crisis Focales:__: Generalizadas: Tonicas ;__: Clénicas :__: Ausencia :__

Farmaco (s) utilizados para manejo de epilepsia:

: Tonico-clénicas :

Aproximadamente cuantas crisis convulsivas tiene durante: Dia ; crisis Noche :__

Ha percibido si los dias que duerme peor, las crisis aumentan en cantidad o intensidad:

:Crisis
Sii_: No:
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Seccion Il. BISQ (Brief Infant Sleep Questionnaire) 46 47
Debe contestar una Unica respuesta, la que le parezca mas apropiada.
1. ;Donde duerme el nifio/a?:

a. Encuna (cama) en su habitacion

b. Enlacama con sus padres

c. Encuna(cama) en la habitacion de hermano (s)

d. Otra (especificar):

2. ;Cuanto tiempo duerme su hijo/a por la noche? (a partir de las 9 de la noche): Horas: ___ Minutos: ___

3. ¢ Cuanto tiempo duerme su hijo/a por el dia? (a partir de las 9 de la mafana): Horas: __ Minutos: ____

4. ;Cuanto tiempo esta su hijo/a despierto por la noche? (de 12 a 6 de la mafiana): Horas; ___ Minutos: ___

5. ;Cuantas veces se despierta por la noche?:

6. ¢ Cuanto tiempo le cuesta a su hijo/a conciliar el suefio por la noche? (desde que se acuesta hasta dormirse) Horas:
Minutos:

7. ;A qué hora se suele quedar dormido/a por la noche? (primer suefio): Horas: ___ Minutos: ___

8. ;Cdmo se duerme su nifio/a?

Mientras come

Acunandolo

En brazos

Solo en su cuna (cama)

Solo pero en presencia de su madre/padre

®caoow

Seccion lll. SDSC: Sleep disturbance Scale for Children. Escala de alteraciones del suefio en la infancia de Bruni
(modificado) 4648
1. ¢ Cuantas horas duerme la mayoria de las noches?
1) 9-11hrs
2) 8-%hrs
3) 7-8hrs
4) 5-Thrs
5) Menos de 5hrs
2. ;Cuénto tarda en dormirse?
1) Menos de 15 min
2) 15-30 min
3) 30-45min
4) 45-60 min
5) Mas de 60 min
En la siguiente seccién colocar
1 (nunca),
2 (Ocasionalmente, 1-2 veces por mes)
3 (Algunas veces, 1-2 veces por semana)
4 (A menudo, 3-5 veces por semana)
5 (Siempre, diariamente)
3. Sevaalacamade mal humor: ____
4. Tiene Dificultas para conciliar el suefio por lanoche:
5. Parece ansioso 0 miedoso cuando se queda dormido: ____
6. Sacude o agita partes del cuerpo al dormirse: ____
7. Realiza acciones repetitivas como rotaciones de la cabeza para dormirse: ____
8. Elnifio experimenta momentos similares a suefios vividos mientras se comienza a quedarse dormido: __
9. Suda excesivamente al dormirse: ____
10. Se despierta mas de dos veces cada noche: __
11. Después de despertarse por la noche tiene dificultades para dormirse: __
12. Tiene tirones o sacudidas de las piernas mientras duerme, cambia a menudo de posicion o da “patadas” a la ropa
decama: ____
13. Tiene dificultades para respirar durante la noche: ____
14. Da boqueadas para respirar durante el suefio: __
15. Ronca: ___
16. Suda excesivamente durante la noche: ____
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17.
18.
19.
20.
21
22.
23.
24.
25.
26.

Seccion IV. P.S.Q. Pediatric Sleep Questionnaire. Cuestionario de Suefio Pediatrico de Chervin 4649

Usted ha observado que camina dormido: ____
Usted ha observado que habla dormido: _
Rechina los dientes dormido: __

Se despierta llorando; __

. Tiene pesadillas que no recuerda al dia siguiente:

Es dificil despertarlo por la mafiana;:

Al despertarse por la mafiana parece cansado: _____

Parece que no se puede mover al despertarse por la mafiana: _____
Tiene Somnolencia diurna: ____

Se duerme de repente en determinadas situaciones: ____

Instrucciones: Por favor responda las preguntas siguientes relacionadas con el comportamiento del nifio/a, tanto durante
el suefio como cuando esta despierto. Las preguntas hacen referencia al comportamiento habitual, no necesariamente al
observado en los Ultimos dias porque puede que no sea representativo si no se ha encontrado bien. Cuando se usa la
palabra habitualmente significa que ocurre la mayor parte del tiempo o0 méas de la mitad de las noches

Mientras duerme el nifio/a:

Mientras duerme su nifio: Si | No | NS
1 | Ronca alguna vez?
2 | Ronca mas de la mitas de las noches?
3 | Siempre ronca?
4 | Ronca con fuerza?
5 | Tiene respiracién fuerte o ruidosa?
6 | Alguna vez ha visto que su hijo/a deje de respirar durante la noche?
En caso afirmativo describa lo acurrido:
7 | Alguna vez le ha preocupado la forma de respirar de su hijo/a durante el suefio?
8 | En alguna ocasién ha tenido que sacudir o zarandear a su hijo o despertarle para que respirara?
9 | Su hijo/a tiene un suefio ansioso?
10 | Tiene movimientos bruscos de las piernas en la cama?
11 | Tiene “dolores de crecimiento” (dolor que no conoce la causa) que empeora en la cama
12 | Su hijo da “patadas” con una o ambas piernas mientras duerme?
13 | Da patadas o movimientos regulares, ritmicos, por ejemplo cada 20-40 segundos?
14 | Durante la noche suda mucho, mojando la pijama?
15 | Durante la noche se levanta de la cama por alguna causa?
16 | Durante la noche se levanta a orinar?
17 | En caso afirmativo cuantas veces se levanta por la noche en promedio?
18 | Normalmente duerme con la boca abierta?
19 | Suele tener su hijo/a la nariz obstruida o congestionada?
20 | Tiene su hijo/a alguna alergia que le dificulte respirar por la nariz?
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21

Durante el dia su hijo/a suele respirar con la boca abierta?

22

Se levanta con la boca seca?

23

Tiene dolor de estémago por la noche?

24

Siente sensacion de quemazoén en la garganta?

25 | Rechina los dientes?

26 | Se orina a veces en la cama?

27 | Ha tenido en alguna ocasién sonambulismo?

28 | Ha oido en alguna ocasion hablar solo a su hijo mientras duerme?

29 | Tiene su hijo pesadillas una vez por semana o con mas frecuencia?

30 | En alguna ocasién se ha despertado por la noche gritando?

31 | Alguna vez los movimientos de su hijo o su comportamiento por la noche le han hecho pensar que

no se encontraba ni completamente dormido ni despierto?

En caso afirmativo cuente lo que ha observado: (al final del cuestionario)

32

Le cuesta a su hijo quedarse dormido por la noche?

33

Cuanto tarda en quedarse dormido por la noche?. Sirve lo que estime o calcule. No es
imprescindible cronometrar.

34

A la hora de acostarse su hijo tiene oposicion a acostarse, tiene rituales, discute o se comporta de
manera inapropiada?

35

Cuando se acuesta su hijo mueve la cabeza o balancea su cuerpo ritmicamente?

36

Se despierta mas de dos veces por noche de media?

37

Le cuesta volver a coger el suefio cuando se despierta por la noche?

38

Se despierta pronto por la mafana y tiene dificultad para acostarse de nuevo?

39

Cambia mucho el horario de acostarse de un dia para otro?

40

Cambia mucho el horario de levantarse de un dia para otro?

41

Normalmente a qué hora se acuesta los dias de labor?

42

Normalmente a qué hora se acuesta en fines de semana y vacaciones?

43

Normalmente a qué hora se levanta los dias de labor?

44

Normalmente a qué hora se levanta en fines de semana y vacaciones?
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Seccion V. Higiene del Suefo

Siempre | Frecuentemente A Raras Nunca
P veces veces

1. En las noches se acuesta (o va a la cama) a diferentes
horas.

2. Una hora antes de ir a dormir realiza ejercicio fisico

3. Consume chocolate o café cuatro horas antes de ir a la
cama.

4. Se va a dormir estresado, molesto, triste o nervioso.

5. Utiliza la cama para otra cosa aparte de dormir. (por
ejemplo mirar television, leer, comer, estudiar, etc.)

6. La cama no es confortable para ayudarme a dormir.

7. El dormitorio no es confortable para ayudarme a dormir.
(hay mucha luz, mucho calor o frio, mucho ruido, etc.)

8. Realiza alguna actividad que lo pueda mantener
despierto o alerta antes de dormir. (p.ej.; ver television,
estudiar, etc.)

9. Ingiere alimentos dos horas antes de ir a dormir.

10. Usa algun tipo de ayuda (que no sean medicinas) para
poder dormir.

Observaciones:

Elaboré:
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ANTES DE LOS 2 ANOS

NIVEL I: el nifio se mueve desde y hacia la posicién de sentado y se sienta en el suelo libremente, y puede manipular
objetos con las dos manos. Se arrastra o gatea sobre manos y rodillas, empuja con los brazos para colocarse en
bipedestacion y realiza marcha sujetdndose de los muebles. Habitualmente logran la marcha entre los 18 meses y los 2
afios de edad sin necesitar un dispositivo manual auxiliar de la marcha.

NIVEL II: el nifio se mantiene sentado en el suelo pero utiliza las manos para apoyarse y mantener el equilibrio. Se
arrastra sobre el estémago o gatea con manos y rodillas, empuja con los brazos para colocarse en bipedestacion y
realiza marcha sujetandose de los muebles.

LEVEL Il el nifio se mantiene sentado en el suelo con soporte en la regién lumbar. Se rueda y logra arrastrarse boca
abajo y hacia adelante.

NIVEL IV: el nifio controla la cabeza pero requiere soporte en el tronco para mantenerse sentado. Rueda en decubito
supino y pueden rodar a decubito prono.

NIVEL V: gran limitacién del control voluntario. Son incapaces de sostener la cabeza y el tronco en posiciones
antigravitatorias en prono y en posicién de sentado. Requieren asistencia para rodar.

ENTRE LOS 2 Y LOS 4 ANOS

NIVEL [: el nifio se mantiene sentado en el suelo y es capaz de manipular objetos con las dos manos. No requieren
asistencia de un adulto para pararse y sentarse. El nifio camina, como método preferido de movilidad sin necesidad de
un dispositivo manual auxiliar de la marcha.

NIVEL II: el nifio se mantiene sentado en el suelo pero puede tener dificultad para mantener el equilibrio si utiliza las dos
manos para manipular objetos, no requiere la asistencia de un adulto para sentarse y levantarse. Se empuja con las
manos para colocarse de pie sobre una superficie estable. El nifio gatea con movimiento reciproco de sus manos y
rodillas, camina sujetandose de los muebles o con un dispositivo manual auxiliar de la marcha como método preferido de
movilidad.

NIVEL III; el nifio se mantiene sentado frecuentemente en posicion de “W” (flexion y rotacion interna de caderas y
rodillas), y puede que requiera de la asistencia de un adulto para sentarse. Se arrastra sobre su estémago o gatea sobre
sus manos y rodillas (a menudo sin movimiento reciproco de las piernas como método primario de auto-movilidad). El
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nifioc empuja sobre una superficie estable para colocarse de pie, puede caminar distancias cortas con un dispositivo
manual auxiliar de la marcha en espacios interiores, requieren asistencia de un adulto para cambiar de direccién y girar.
NIVEL IV: al nifio se le tiene que sentar, es incapaz de mantener la alineacion y el equilibrio sin utilizar las manos para
apoyarse. Frecuentemente requiere equipo para adaptar y mantener la posicién de sentado y de bipedestacion. La
automovilidad en distancias cortas (en el interior de una habitacion) lo realiza rodando, arrastrandose sobre el estdmago
0 gateando sobre sus manos y rodillas sin movimiento reciproco de las piernas.

NIVEL V: existe una limitacion severa del movimiento voluntario y el nifio es incapaz de sostener la cabeza y el tronco en
posiciones anti-gravitatorias, toda funcion motora es limitada. Las limitaciones para sentarse y ponerse de pie no son
compensadas con el uso de dispositivos tecnoldgicos y el nifio no tiene una forma de movimiento independiente y tiene
que ser transportado. Algunos nifios pueden utilizar una silla de ruedas eléctrica con grandes adaptaciones.

ENTRE LOS 4 Y 6 ANOS

NIVEL I: el nifio es capaz de sentarse o levantarse de una silla o del suelo sin necesidad de utilizar las manos para
apoyarse. El nifio es capaz de caminar en interiores y exteriores, sube escaleras. Puede intentar saltar y correr.

NIVEL II: el nifio se mantiene sentado en una silla con las manos libres para manipular objetos. Puede levantarse desde
el suelo y de una silla para ponerse de pie pero frecuentemente necesita de una superficie estable para apoyarse con los
brazos. El nifio camina sin necesitar un dispositivo manual auxiliar de la marcha en interiores y en distancias cortas o
espacios abiertos con superficie regular, utiliza escaleras apoyandose en los pasamanos. No corre, no salta.

NIVEL IlI: el nifio se mantiene sentado en una silla pero requiere soporte pélvico o del tronco para maximizar la funcion
manual. Puede sentarse o levantarse de una silla usando una superficie estable para empujar o jalar con sus brazos con
apoyo de los brazos. Camina con un dispositivo manual auxiliar de la marcha en superficies regulares y sube escaleras
con asistencia de un adulto; con frecuencia tienen que ser transportados en espacios abiertos o terreno irregular o en
distancias largas.

NIVEL IV: el nifio se mantiene sentado en una silla pero necesita adaptaciones para mejorar el control de tronco y
maximizar el uso de las manos. El nifio puede sentarse y levantarse de una silla con asistencia de un adulto o de una
superficie estable para empujar o jalar con sus brazos. Es posible que camine distancias cortas con una andadera o la
supervisién de un adulto pero se les dificulta girar y mantener el equilibrio en superficies irregulares. El nifio tiene que ser
transportado en la comunidad, pueden lograr auto-movilidad con dispositivos motorizados.

NIVEL V: las limitaciones fisicas no permiten la actividad voluntaria y el control del movimiento para mantener la cabeza
y el tronco en posiciones anti-gravitatorias. Todas las areas de la funcion motora son limitadas y las limitaciones para
mantenerse sentado o en bipedestacion no se compensan completamente con equipo o ayudas tecnolégicas. En el nivel
V, el nifio no tiene forma de moverse de manera independiente y tiene que ser transportado no realiza actividades
propositivas y tiene que ser transportado. Algunos nifios pueden utilizar auto-movilidad motorizada con grandes
adaptaciones.

ENTRE LOS 6 Y LOS 12 ANOS

NIVEL I: el nifio camina en la casa, la escuela, exteriores y la comunidad. Son capaces de caminar cuesta arriba y
cuesta abajo sin asistencia fisica y utiliza las escaleras sin sujetarse de los pasamanos, pueden correr y saltar pero la
velocidad, equilibrio y coordinacién en la actividad estan limitados. Es posible que el nifio pueda involucrarse en
actividades deportivas dependiendo de sus intereses y el medio ambiente.

NIVEL Il; el nifio camina en la mayoria de las condiciones, puede manifestar dificultad o perder el equilibrio al caminar
grandes distancias, en terrenos irregulares, inclinados, en lugares muy concurridos, espacios pequefios o mientras
cargan objetos. Los nifios ascienden y descienden escaleras tomados de los pasamanos o con asistencia de un adulto si
no hay pasamanos. En espacios exteriores y la comunidad el nifio puede caminar con dispositivos manuales auxiliares
de la marcha o requerir la asistencia de un adulto o utilizar dispositivos de movilidad sobre ruedas para desplazarse
grandes distancias. Tienen una habilidad minima para correr o saltar, necesitan adaptaciones para participar en algunas
actividades o para incorporarse a deportes.

NIVEL IlI; el nifio camina utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha para la mayoria de los espacios
interiores. En sedestacion, el nifio puede requerir un cinturon para mejorar la alineacion pélvica y el equilibrio. Los
cambios de sentado-parado o parado-sentado pueden requerir la asistencia de una persona o el apoyo sobre una
superficie para soporte. Para largas distancias el nifio utiliza silla de ruedas. El nifio puede usar escaleras sujetandose de
los pasamanos con supervision o asistencia de un adulto. Las limitaciones para caminar pueden necesitar de
adaptaciones que permitan que el nifio se integre a actividades fisicas o deportivas en una silla de ruedas manual o
dispositivos motorizados.

NIVEL IV: el nifio usa métodos de movilidad que requieren de la asistencia fisica o dispositivos motorizados en la
mayoria de las situaciones. Requieren adaptaciones en el tronco y la pelvis para mantenerse sentados y asistencia fisica
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para las transferencias. En casa el nifio se desplaza en el piso (rodando, arrastrandose o gateando), camina distancias
cortas con asistencia fisica o dispositivos motorizados. Si se le coloca dentro de un dispositivo, es posible que el nifio
camine en la casa o la escuela. En la escuela, espacios exteriores y la comunidad, el nifio debe ser transportado en silla
de ruedas o dispositivos motorizados. Las limitaciones en la movilidad requieren de grandes adaptaciones para permitir
la participacién en actividades fisicas y deportivas que incluyan asistencia fisica y dispositivos motorizados.

NIVEL V: el nifio es transportado en silla de ruedas en todo tipo de situacién, tienen limitaciones para mantener cabeza y
tronco en posiciones anti-gravitatorias y sobre el control del movimiento de las extremidades. La asistencia tecnoldgica
se utiliza para mejorar la alineacion de la cabeza, la posicion de sentado y de bipedestacion o la movilidad sin que se
compensen por completo dichas limitaciones. Las transferencias requieren asistencia fisica total de un adulto. En casa,
es posible que el nifio se desplace distancias cortas sobre el piso o tenga que ser transportado por un adulto. El nifio
puede lograr la auto-movilidad en equipos motorizados con adaptaciones extensas que mantengan la posicién de
sentado y faciliten el control del desplazamiento. Las limitaciones en la movilidad requieren de adaptaciones que
permitan la participacion en actividades fisicas y deportivas que incluyan la asistencia tecnolégica y la asistencia fisica.

ENTRE LOS 12'Y 18 ANOS

NIVEL [: el joven camina en la casa, la escuela, exteriores y la comunidad. Tiene la habilidad de caminar cuesta arriba y
cuesta abajo sin asistencia fisica y usar escaleras sin utilizar los pasamanos. Puede correr y saltar pero la velocidad, el
equilibrio y la coordinacién pueden ser limitados. Participa en actividades fisicas y deportivas dependiendo de la eleccién
personal y el medio ambiente.

NIVEL II: el joven camina en la mayoria de las condiciones. Factores ambientales (terreno irregular, inclinado, distancias
largas, demandas de tiempo, clima e integracion social con sus pares) y personales pueden influenciar las opciones de
movilidad. En la escuela o el trabajo, el joven puede caminar utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha por
seguridad. En los exteriores y la comunidad es posible que utilice una silla de ruedas para viajar largas distancias. Utiliza
escaleras tomandose de los pasamanos 0 con asistencia fisica. Puede necesitar adaptaciones para incorporarse a
actividades fisicas o deportivas.

NIVEL IlI: el joven es capaz de caminar utilizando un dispositivo manual auxiliar de la marcha. Comparado con los
individuos de otros niveles, el joven del nivel lll puede elegir entre una variedad de métodos de movilidad dependiendo
de sus habilidades fisicas o de factores ambientales o personales. Cuando esta sentado, puede requerir de un cinturén
para mejorar su equilibrio y alineacion pélvica. Los cambios de sentado-parado y parado-sentado requieren asistencia
fisica 0 de una superficie para llevarse a cabo. En la escuela, puede propulsar una silla de ruedas o un dispositivo
motorizado. En exteriores tienen que ser transportados en silla de ruedas o utilizar un dispositivo motorizado. Pueden
utilizar escaleras sujetdndose de los pasamanos con supervision o requerir asistencia fisica. Las limitaciones para
caminar pueden requerir de adaptaciones para integrarse a actividades fisicas o deportivas ya sea con silla de ruedas
autopropulsada o movilidad motorizada.

NIVEL IV: el joven utiliza silla de ruedas en la mayoria de las condiciones con adaptaciones para la alineacion pélvica y
el control de tronco. Requiere la asistencia de una o dos personas para ser transferido. Puede tolerar su peso sobre las
piernas y mantenerse de pie para algunas transferencias estando de pie. En interiores el joven puede caminar distancias
cortas con asistencia fisica, usar silla de ruedas o una griia. Son capaces de manejar una silla de ruedas motorizada, si
no cuentan con una tienen que ser transportados en una silla de ruedas propulsada por otra persona. Las limitaciones en
la movilidad requieren adaptaciones para permitir la participacion en actividades fisicas o deportivas que incluyan
dispositivos motorizados y/o asistencia fisica.

NIVEL V: el joven tiene que ser transportado en silla de ruedas propulsada por otra persona en todas las condiciones.
Tienen limitaciones para mantener la cabeza y el tronco en posiciones anti-gravitatorias y en el control del movimiento de
las extremidades. Requieren de asistencia tecnolégica para mantener la alineacién de la cabeza, la posicién de sentado
y de pie y las limitaciones del movimiento no son compensadas en su totalidad con dispositivos auxiliares. Requieren
asistencia fisica de 1 o 2 personas 0 de una grla para las transferencias. Pueden lograr la auto-movilidad con
dispositivos modificados o con grandes adaptaciones para mantener al joven en posicién de sentado. Las limitaciones de
la movilidad requieren de asistencia fisica y dispositivos motorizados para permitir la participacion en actividades fisicas y
deportivas.
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ANEXO 3. CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Nombre del Paciente: Edad: Fecha:

Nombre de la Institucion: No. de registro de caso:

Titulo del estudio: “Estudio sobre la frecuencia de trastornos subjetivos del suefio y su relacion otras variables clinicas en
una muestra de pacientes con Parélisis Cerebral del Instituto Nacional de Rehabilitacion”

Yo, padre 0 tutor del paciente:

(o en su defecto) el Sr(a)
, conozco que mi familiar ha sido invitado a participar en el
proyecto de investigacion denominado “Estudio sobre la frecuencia de trastornos subjetivos del suefio y su relacion otras
variables clinicas en una muestra de pacientes con Paralisis Cerebral del Instituto Nacional de Rehabilitacion”. Manifiesto
que he sido informado ampliamente a cerca de en qué consiste el estudio, asi como cuél es la justificacién y objetivos
que persigue el mismo.

De igual manera he sido informado y comprendo que la inclusion en este estudio implica la realizacién de tres encuestas
sobre trastornos del suefio, un cuestionario de registro de caso.

Debido a que este estudio no involucra la administracién de ningun tipo de tratamiento 0 manejo especifico de mi (la)
enfermedad, entiendo que derivado de la inclusion del paciente en el estudio no se espera ningin beneficio ni afectacion
directa sobre su estado de salud. Sin embargo, la realizacién de las encuestas y estudios no tendra ningun costo
economico para mi o mis familiares.

Se me indico puntualmente que él (o los) investigador (es) en atencién a mi participacion, se comprometen a resolver
cualquier duda o inquietud que en cualquier momento tenga yo o mis familiares respecto a las caracteristicas de este
estudio. Estoy enterado y se me han garantizado que toda la informacion que yo o mis familiares proporcionen de mi
sera manejada con estricta confidencialidad.

Ademas comprendo que debido a que mi inclusién en este estudio es completamente voluntaria, puedo retirar mi
consentimiento de continuar en el estudio en cualquier momento, si asi lo deseo.

La informacion para contactar al Investigador responsable es:

DR. PAUL CARRILLO MORA

Neurologo/Doctor en Ciencias UNAM

Investigador en Ciencias Médicas "D"

Divisién Neurociencias/Subdivision de Neurobiologia. Instituto Nacional de Rehabilitacion.

Av. México Xochimilco No. 289 Col. Arenal de Guadalupe, Deleg. Tlalpan CP. 14398 Tel. 59-99-10-00 Ext.13229 Cel.
5558 18 19 74 Correo electronico: neuropolaco@yahoo.com.mx

Conociendo y comprendiendo todo lo anterior ACEPTO ingresar al estudio y firmo de conformidad.

Firma del padre o tutor

Firma de Investigador Responsable

Testigo 1 Testigo 2
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ANEXO 4. REGISTRO INSTITUCIONAL COMITE DE INVESTIGACION

Instituto Nacional
de Rehabilitacion
I N R | Comité de Investigacion

SECRETARIA DE SALUD

SALUD | i/
A X

INR/CI/147 /14

México, D. F. a 16 de Junio de 2014.
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