UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

FACULTAD DE MEDICINA
SECRETARIA DE POSGRADO E INVESTIGACION
INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL | MSS

o

ALTERACIONES DEL SUENO EN NINOS CON
TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTAY SU AFECTACION
INDIVIDUAL Y FAMILIAR EN EL CENTRO REGIONAL
DE AUTISMO DELICIAS CHIHUAHUA

TESIS
Para obtener el grado de:
ESPECIALISTA EN MEDICINA FAMILIAR.

PRESENTA

Dra. Karla Denisse Gonzalez Lara

ASESOR

Dra. Nayeli Limén Garcia

ASESOR METODOLOGICO:
Dra. Martha Alejandra Maldonado Burgos

ASESOR ADJUNTO

Dra. Erica Cervantes Aldaz
Lic. Jessica Yamile Cancino Rios

Dr. José Jesus Colon Pérez

Chihuahua, Chihuahua Abril 2022


https://www.google.com.mx/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwj0w_rriN_XAhXJ5YMKHavqA2gQjRwIBw&url=https://commons.wikimedia.org/wiki/File:Imss.jpg&psig=AOvVaw2sNcbYzRuQQ0xO-WYvEAUH&ust=1511882890889403

e e

Universidad Nacional - J ~  Biblioteca Central
Auténoma de México -

Direccion General de Bibliotecas de la UNAM
Swmie 1 Bpg L IR

UNAM - Direccion General de Bibliotecas
Tesis Digitales
Restricciones de uso

DERECHOS RESERVADQOS ©
PROHIBIDA SU REPRODUCCION TOTAL O PARCIAL

Todo el material contenido en esta tesis esta protegido por la Ley Federal
del Derecho de Autor (LFDA) de los Estados Unidos Mexicanos (México).

El uso de imagenes, fragmentos de videos, y demas material que sea
objeto de proteccion de los derechos de autor, serd exclusivamente para
fines educativos e informativos y debera citar la fuente donde la obtuvo
mencionando el autor o autores. Cualquier uso distinto como el lucro,
reproduccion, edicion o modificacion, sera perseguido y sancionado por el
respectivo titular de los Derechos de Autor.






INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL c TN
DIRECCION DE PRESTACIONES MEDICAS & { :
a9 alnod

7 \¢

Dictamen de Aprobado

Comité Local de Investigacién en Salud 805.
U MED FAMILIAR NUM 33

Registro COFEPRIS 17 CI 08 019 026
Registro CONBIOETICA CONBIOETICA 08 CEI 003 2018072

FECHA Jueves, 17 de diciembre de 2020

ra. KARLA DENISSE GONZALEZ LARA

PRESENTE

Tengo el agrado de notificarle, que el protocolo de investigacion con titulo ALTERACIONES DEL
SUENO EN NINOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA'Y SU AFECTACION
INDIVIDUAL Y FAMILIAR CENTRO REGIONAL DE AUTISMO DELICIAS que someti6 a
consideracion para evaluacién de este Comité, de acuerdo con las recomendaciones de sus
integrantes y de los revisores, cumple con la calidad metodolégica y los requerimientos de ética y
de investigacion, por lo que el dictamenes APROBAD O:

Numero de Registro Institucional

R-2020-805-037

De acuerdo a la normativa vigente, debera presentar en junio de cada afio un informe de
seguimiento técnico acerca del desarrollo del protocolo a su cargo. Este dictamen tiene vigencia
de un afio, por lo que en caso de ser necesario, requerira solicitar la reaprobacién del Comité de
Etica en Investigacion, al término de la vigencia del mismo.

Dr. Jorge Alberto Granados Chavez
Presidente del Comité Local de Investigacién en Salud No. 805




Alteraciones del suefio en nifios con trastorno del espectro autista y su afectacion individual y familiar en el
centro regional de autismo Delicias Chihuahua

Dra. Martha Alejandra Maldonado Burgos
Coordinadora de Planeacion y Enlace Institucional
Delegacion Chihuahua

s

Vo.Bo.

Dra. Ana Marlend Rivas Gomez

ucacion e Investigacion en Salud

dicina Familiar No. 33

Dr. Marcelo Correa Ponce
Profesor titular del Curso de Especializacion en Medicina Familiar para Médicos
Generales del IMSS Unidad de Medicina Familiar No. 33

|

Vo.Bo.



Alteraciones del suefio en nifios con trastorno del espectro autista y su afectacion individual y familiar en el
centro regional de autismo Delicias Chihuahua

ASESORES
Dra. Nayeli Limon Garcia
Coordinadora Clinica de Educacion e Investigacion en Salud
Unidad de Medicina Familiar No. 44

Vo.Bo.

Dra. Martha Alejandra Maldonado Burgos
Coordinadora de Planeacion y Enlace Institucional
Delegacion Chihuahua

S

Vo.Bo.

Dra. Erica Cervantes Aldaz
Jefe Clinyto No. 20 Delicias

T
Lic. Jessica Yamile Cancino Rios
Asesora Terapéutica del Centro Regional de Autismo

b/o.Bo.

Dr. José Jesis Colén Pérez
Director de clinica de suefio y neurodiagndstico Guadalajara, Jal.

*zh - r

Vo.Bo.




Alteraciones del suefio en nifios con trastorno del espectro autista y su afectacion individual y familiar en el

centro regional de autismo Delicias Chihuahua

Dr. Javier Santacruz Varela
Jefe de la Subdivision de Medicina Familiar
Division de Estudios de Posgrado
Facultad de Medicina, Universidad Nacional Autonoma de México.

G

Yo.Bo.

Dr. Geovani Lopez Ortiz
Coordinador de Investigacion de la Subdivision de Medicina Familiar
Division de Estudios de Posgrado
Facultad de Medicina, Universidad Nacional Autonoma de México.

. Dr. Isaias Herniandez Torres
Coordinador de Docencia de la Subdivision de Medicina Familiar
Division de Estudios de Posgrado
Facultad de Medicina, Universidad Nacional Auténoma de México.

Vo.Bo.

L

FACULTAD OF WEDICINA
isaim 08 66 a0 A SOSTRANC
ARt ¥ e A



DEDICATORIA

A mi madre, mi pilar y la culpable de todo mi amor por la medicina y por la
vida; mi apoyo incondicional, mi mejor amiga, esa gran guerrera que sigue en
lucha a mi lado.

A mi esposo, el amor de mi vida, mi complemento perfecto, mi fortaleza, sin
su apoyo no habria llegado hasta aqui.

A mi hijo Zury, mi primer amor a ciegas, mi impulso a crecer y mejorar
constantemente.

A mi hijo Diego, mi pieza de rompecabezas final, mi motor que me mantiene
de pie y fuerte.

AGRADECIMIENTOS

A Edgar, Lyli y Wendy por su apoyo incondicional, por amar y cuidar a mi
familia.

A la Lic. Yoly Placencia, la Lic. Gina Caraveo y a todo el personal del
Centro Regional de Autismo De Delicias Chihuahua por las facilidades, disposicion
y apoyo para la realizacién de este protocolo.




INDICE

VI.
VII.
VIII.
IX.
X.
XI.
XII.
XIIl.
XIV.
XV.
XVI.
XVII.

XVIII.

RESUMEN

MARCO TEORICO
JUSTIFICACION

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
OBJETIVO

HIPOTESIS

MATERIAL Y METODOS
CRITERIOS DE SELECCION
OPERACIONALIZACION Y VARIABLES
TAMANO DE LA MUESTRA
ANALISIS ESTADISTICO
CONSIDERACIONES ETICAS
METODOLOGIA OPERACIONAL
RESULTADOS

DISCUSION

CONCLUSIONES

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS
TABLAS GRAFICAS Y ANEXOS

PAGINAS

10
31
32
33
34
34
35
36
44
44
45
48
49
51
53
54
60




I. RESUMEN:

ALTERACIONES DEL SUENO EN NINOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO
AUTISTA'Y SU AFECTACION INDIVIDUAL Y FAMILIAR
CENTRO REGIONAL DE AUTISMO DELICIAS

Dra. Karla Denisse Gonzalez Lara, Dr. José Jesus Colon Pérez, Dra. Martha Alejandra Maldonado
Burgos, Dra. Nayeli Limon Garcia, Dra. Erica Cervantes Aldaz, Lic. Jessica Yamile Cancino Rios.

Introduccién: Los trastornos del suefio ademés de su alta prevalencia son importantes
por su impacto en el desarrollo del nifio y en la calidad de vida de sus familiares. Ademas
de afectar al comportamiento y al estado de animo, también pueden alterar las funciones
cognitivas disminuyendo la atencién selectiva y la memoria, con el consiguiente bajo
rendimiento escolar. Objetivo: Determinar las alteraciones del suefio en nifios con
trastorno del espectro autista y su afectacién individual y familiar en el Centro Regional de
Autismo Delicias Chihuahua. Material y Métodos: Se realizé un estudio transversal,
observacional, prospectivo analitico donde se incluiran nifios con trastorno del espectro
autista a los cuales se les determiné alguna alteracion del suefio y se buscd su relacion
con la afectacién individual y familiar, ademas se evaluaron, edad, sexo, grado escolar,
nivel funcional de TEA y las afectaciones mas comunes presentadas en los familiares
directos y cuidadores primarios. Se aplicaron cuestionarios tanto a los padres como a los
nifos. Los cuestionarios para padres fueron el cuestionario de cribado del suefio en nifios
con TEA, el cuestionario adaptado para nifios con TEA que equivale al BRUNI y un
cuestionario de satisfaccion sobre las actividades de los padres, cuidadores primarios y
familiares de primera linea. A los nifios se les realizo un cuestionario corto de satisfaccion
del suefio el cual se adaptd con pictogramas para aquellos nifios que requieren apoyo
visual para la comprension y fue solo para conocer como se sentian al despertar en la
mafiana. Posterior a la toma de informacion, se realiz6 una base de datos, para llevar a
cabo el analisis estadistico, obteniendo frecuencias y proporciones, Razén de Momios de
Prevalencia (RMP) e intervalos de confianza al 95%. Resultados: Se estudiaron un total
57 pacientes, de los cuales 43 /75.4%) eran hombres, 28 (49.1%) estan en grado 1 de
nivel funcional TEA, 16 (28.1%) tenian mal desempefio individual, 56 (98.2%) sus
familiares referian mal desempefio, 43 (75.4%) tenian alteraciones del suefio.
Encontramos que los nifios de preescolar tienen 2.5 veces riesgo de tener afectacion
individual. Los pacientes en nivel funcional TEA grado 3 tienen 2.15 veces riesgo de tener
afectacion individual. Los que despiertan cansados tienen 5.93 veces riesgo de tener
afectacion individual. Conclusiones: Este estudio marca una pauta para valorar la
extension de la atencion integral del nifio con TEA hacia la familia, tratar al paciente con
TEA en conjunto con su familia, que son quienes se encargan la mayor parte del tiempo
del paciente, debe ser una prioridad en el sistema de salud, como enfoque de la medicina
familiar, con la finalidad de mejorar la calidad de vida tanto del paciente como de su
familia y, por ende, de la comunidad en general.

PALABRAS CLAVE: Autismo, Alteraciones del suefio, Trastorno del Espectro Autista
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Il. MARCO TEORICO
1.1 INTRODUCCION

Antecedentes

Leo Kanner en 1943, describi6é por primera vez a los nifios con deficiencias
significativas en la interaccién social, comportamientos restringidos y repetitivos, y
a menudo respuestas sensoriales inusuales a los estimulos ambientales y le llamé
autismo; aunque este concepto fue utilizado previamente por Eugen Bleuler en
1908 para pacientes esquizofrénicos seriamente aislados. (1, 2). En 1944 Hans
Asperger, trabajando por separado, estudi6 a un grupo de nifios. Sus nifios
también se asemejaron a las descripciones de Kanner. Los nifios que él estudio,
sin embargo, no tenia ecolalia como problema lingtistico, sino que hablaban como
adultos. El también mencioné que muchos de los nifios eran torpes y diferentes de

nifios normales en términos de habilidades motoras finas. (3, 4).

En los siguientes 57 afios los avances en la comprension de la etiologia del
Autismo fueron modestos. Para la década de 1990, los médicos e investigadores
lograron un consenso sobre los déficits fundamentales o centrales del autismo y
establecieron un acuerdo entre los dos principales sistemas de diagnéstico, la 4a
edicién del Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales de la
Asociacion Americana de Psiquiatria (APA) y la 10a edicién de la Clasificacion
Internacional de Enfermedades de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (5,
6,7). Este consenso facilitdé el desarrollo de dos herramientas de diagndstico
clinico ampliamente aceptadas y reconocidas internacionalmente, el Programa de
Observacion Diagnostica del Autismo (ADOS) y la Entrevista de Diagnéstico del
Autismo (ADI) (8) y su entrada como diagnostico de Autismo, Trastorno
Generalizado del Desarrollo Generalizado Inespecifico (TDGI) y trastorno de
Asperger en el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales
(DSM-1V), de la American Psychiatric Association publicado por primera vez en
Estados Unidos en 1994 (9).
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Desde la publicacién del DSM-V, en el afio 2013, el Autismo se conceptualiza
como un espectro, fusionando las categorias anteriores de Autismo, Trastorno
generalizado del desarrollo inespecifico (TDGI), y Trastorno de Asperger del DSM-

IV en una categoria de diagnéstico de Trastorno del Espectro Autista (10).

Los criterios de diagndéstico actuales para el TEA en el DSM-V describen dos
grupos de caracteristicas: (1) déficits persistentes en la comunicacién social y las
interacciones sociales en contextos y (2) patrones de comportamiento restringidos

y repetitivos y respuestas inusuales a estimulos sensoriales (10).

Las entrevistas diagnosticas recomendadas en investigacion y practica clinica,
como la entrevista diagnéstica para el autismo (Autism Diagnostic Observational
Schedule 2), utilizan la categoria diagndstica de autismo o espectro autista a partir
de los 30 meses, y previamente a esta edad utiliza categorias de busqueda de
sintomas de autismo (13). Los sintomas de autismo van desarrollandose
progresivamente y, al menos en algunos casos, aparecen como Signos precoces
en los primeros meses de la vida. Posiblemente el primer signo que se ha
identificado en hermanos de nifios con autismo que posteriormente desarrollan
autismo sea la disminucion del contacto ocular que aparece entre los 2 y los 6
meses (14). Otros signos precoces hacia los 6 meses de vida son la disminucion
de la sonrisa social y la vocalizacion hacia las personas que y su incremento en
atencion hacia los objetos. También en esta edad pueden aparecer sintomas
sensoriales o alteraciones mas inespecificas, como las alteraciones motoras.
Posteriormente, sobre los 15 meses es cuando los sintomas mas nucleares y
claros del autismo en la sociabilidad y comunicacién comienzan a ser evidentes
(15). La presencia de conductas repetitivas puede comenzar incluso mas tarde de
los 24 meses. Por ello no es infrecuente que diagnosticos iniciales de trastornos
de la comunicacion en los primeros 2-3 afios de vida, al aparecer posteriormente

conductas repetitivas, cambien a un diagnostico de autismo.
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No todos los casos de autismo tienen un comienzo insidioso. Un 25-30% de los
padres describe un Trastornos del espectro autista con desarrollo evolutivo dentro
de la normalidad en el primer afio o0 18 meses de vida, y es posteriormente cuando
existe una regresion en el interés y comunicacion social como primeros signos
evidentes de autismo. La causa de esta regresion temprana no esta clara y en
muchas ocasiones todas las pruebas médicas resultan dentro de la normalidad.
Este inicio regresivo del autismo se ha asociado incluso con los que desarrollan el
lenguaje mas tempranamente, y no esta claro si la evolucién es peor si el inicio
sintomatico cursa con regresion (16). En casos de TEA de alto funcionamiento con
desarrollo del lenguaje dentro de la normalidad, los sintomas de autismo pueden
pasar desapercibidos al adaptarse el nifio al adulto y porque sus intereses o
conductas repetitivas pueden ser mas funcionales que otros nifios con TEA con
menor capacidad intelectual. Es dentro del &mbito escolar o incluso mas tarde, en
el inicio de la adolescencia, cuando es evidente el diagnostico de TEA y las

dificultades asociadas (11).

La iniciacion y respuesta social varia desde su ausencia manifestada por no hablar
0 interactuar con otras personas hasta estar presente en exceso mostrandose
desinhibidos en el contacto con personas desconocidas, por lo que decimos que
es inadecuada por el exceso mas que por defecto. Las personas con TEA
presentan dificultades para entender las intenciones o emociones de otras
personas y esto hace dificil tener un intercambio reciproco y les cuesta adaptarse
de una forma flexible a las necesidades interactivas de los demas lo cual evita que
la comunicacién fluya adecuadamente (11). Las personas con TEA también tienen
dificultades en la comunicacion tanto verbal como no verbal y en los casos en los
gue la afectacién no verbal esta tan marcada, que, incluso no utilizan gestos en su
comunicacién, no cambian su expresion facial o no integran el contacto visual
como una forma de comunicarse, los déficits relacionados con el autismo son mas
visibles. Por el contrario, los que tienen mas preservada la expresion facial y los
gestos comunicativos, aunque les cuente de alguna manera la integracién gestual

y visual, las dificultades relacionadas con el Autismo suelen ser menos visibles, es
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decir, mas sutiles. Las dificultades comunes a todas las personas con TEA son las

dificultades en el uso pragmatico de la comunicacion (12).

Los trastornos del suefio son un motivo de consulta cada vez mas frecuente en
nifios y adolescentes, tanto en atencidn primaria como en atencion especializada.
Gran parte de estos problemas se resuelven desde atencion primaria. Los
trastornos del suefio ademés de su alta prevalencia son importantes por su
impacto en el desarrollo del nifio y en la calidad de vida de sus familiares.
Ademés de afectar al comportamiento y al estado de animo, también pueden
alterar las funciones cognitivas disminuyendo la atencidon selectiva y la memoria,

con el consiguiente bajo rendimiento escolar (17,18).

Multiples articulos analizan las alteraciones del suefio, pero son escasos los
estudios que valoran el suefio en nifios sanos y los factores relacionados (19). Se
han realizado estudios en gemelos, donde se observa una mayor influencia de los
factores ambientales que de los genéticos (17,20). Se han sugerido como factores
determinantes que facilitan la adquisicion de malos habitos actitudes demasiado
permisivas o estrictas de los padres, el amamantamiento prolongado como
inductor del suefio o el colecho reactivo (17,21). Parece que los nifios a los que se
les permite realizar un colecho reactivo se van a la cama mas tarde, tienen
despertares nocturnos mas tardios y una menor duracion del suefio que los nifios
que duermen solos (17,21). Otro factor que se debe tener en cuenta es el uso de
dispositivos electronicos: en México 8 de cada 10 nifios pasa mas de las 2 horas
recomendadas como maximas por la OMS para tiempo de pantalla en nifios y
adolescentes Segun datos de la Encuesta Nacional de Salud y Nutricién
ENSANUT MC 2016, y suelen estar en pantalla antes de la hora de dormir lo cual
resulta en una disminucion del tiempo de suefio, asi como de la calidad de suefio.
La poblacion en edad escolar con malos habitos de suefio es susceptible de
presentar trastornos depresivos, ansiosos, de la conducta alimentaria y adiccion a

pantallas (22).
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ARQUITECTURA, FASES Y DISTRIBUCION DEL SUENO EN EL NINO

El sueio en los nifios es una actividad cambiante, hasta que se establecen las 2
fases de suefio bien diferenciados del adulto: el suefio rapid eye movement
(REM) y el sueiio non rapid eye movement (NREM) que se alternan de manera
ciclica 4 a 6 veces durante el suefio. A partir de la semana 30 de gestacion,
se inicia la diferenciacion de los ciclos suefio-vigilia y se organizan el suefio
tranquilo, que equivale al suefio NREM del adulto, y el suefio activo, que equivale
al suefio REM del adulto.

— Suefio activo (SA): aparece cuando el neonato se duerme. Se caracteriza por
presentar movimientos oculares rapidos, atonia muscular axial, respiracion y
frecuencia cardiaca irregular con ocasionales mioclonias.

— Sueiio tranquilo (ST): aparece 40 min después del suefio activo. Se caracteriza
por estar en reposo con pocos movimientos corporales y faciales, y sin
movimientos oculares rapidos y con una respiracion regular.

Segun van pasando las semanas, va disminuyendo el suefio activo y aumentando
la cantidad de suefio tranquilo. A las 33 semanas, el suefio activo ocupa el 80%
del suefio total y en el recién nacido a término alcanza el 60%. Al tercer mes de
vida, inician el suefio en suefio tranquilo en vez de suefio activo. El suefio activo
sigue disminuyendo hasta que a los 3 afios el suefio REM constituye el 33% y en
la adolescencia el 25% del porcentaje total de suefio. A los 5-6 meses se va
estableciendo el ritmo circadiano debido a la maduracion del ndcleo
supraquiasmatico del hipotalamo y a conseguir un ritmo regular de las actividades.
Asi el neonato duerme 17h discontinuas en 5-6 periodos de suefio-vigila repartidos
en el dia y la noche, al tercer mes duermen unas 15h en 4-5 periodos de suefio,
durmiendo mas de la mitad por la noche y ya al sexto mes duermen de noche 12 h
con despertares breves y 2 siestas al dia. A los 3 afios realizan un suefio nocturno
de 12 h que va disminuyendo hasta las 7-8h del adolescente. Los despertares
nocturnos son fisioldgicos, aparecen en un 20-40% de los nifios menores de 3
anos y en un 15% a los 3 afos de edad. En la adolescencia, se observa una

tendencia fisiol6gica a retrasar el episodio nocturno del suefio (23).
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CLASIFICACION

Existen variadas clasificaciones sobre los trastornos del suefio, la mas novedosa
es la clasificacion Internacional de los Trastornos del Suefio, Manual diagnostico y
codificado, 2.2 edicion ICSD-2 de la Academia Americana de Medicina del Suefio
propuesta en 2005 (24). Se trata de una clasificacion estructurada, racional y
valida, que se caracteriza por valorar principalmente el sintoma principal y estar
centrada en las enfermedades del suefio y no en los métodos diagndésticos. Esta
clasificacion desaconseja el término de disomnia, ya que este se refiere a una
combinacion de sintomas e incluye las categorias siguientes: insomnio,
parasomnias, hipersomnias, trastornos del suefio relacionados con la respiracion,
alteraciones del ritmo circadiano y alteraciones relacionadas con movimientos
anomalos del suefio. A continuacion, se describen algunos de los trastornos del

suefio mas frecuentes en la infancia.

Insomnio

El insomnio por definicion es la dificultad reiterada de iniciar y/o mantener el suefio
y/o la alteracion en la calidad del suefio que ocurre a pesar de aplicar las
condiciones Optimas para el suefio con consecuencias en el funcionamiento diario
del nifio y/o de la familia. En algunos estudios se menciona que el insomnio infantil
afecta a un 30% de los nifios en edades de entre 6 meses y 5 afios, en el 5% de
los casos se produce por causas médicas y en el 25% restante es de origen
conductual (17). El insomnio es mas prevalente cuando se trata de nifios con
patologia psiquiatrica o del neurodesarrollo como los son los trastornos de
espectro autista (25,26).

El insomnio por higiene de suefio inadecuada y el insomnio conductual de la
infancia son las dos causas mas frecuentes de insomnio en la infancia y
adolescencia (18). Se incluyen como una categoria diferenciada para hacer
enfasis sobre la posible etiologia del insomnio en la infancia que esta relacionada
a un mal aprendizaje del habito de suefio, a una actitud inadecuada que pueden
presentar algunos padres para establecer una buena higiene del suefo, a

actividades diarias que impiden una adecuada calidad del suefio como lo es
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dormir siestas durante el dia, beber productos que contienen cafeina o ingerir
alimentos o productos altos en azucares antes de acostarse, etc, a asociaciones
inapropiadas con el inicio del suefio y a la ausencia de limites establecidos. Todo
esto se manifiesta como resistencia para acostarse o despertares nocturnos que
requieren la intervencién de los padres. Las repercusiones del insomnio son
importantes tanto para el nifio como para los padres y la familia en general,
relacionando irritabilidad, trastornos de conducta y retraso escolar por un deterioro
asociado de las funciones cognitivas y puede ser no solo en el paciente, sino en

todos los miembros de la familia (18).

Parasomnias

Dentro de la clasificacion de las Parasomnias se incluyen el sonambulismo, las
pesadillas y los terrores nocturnos. El sonambulismo tiene una prevalencia del
15% entre los 3 y 15 afos, las pesadillas entre el 10 y 50% entre los 3 a 5 afios y
el menos frecuente es el terror nocturno con una prevalencia estimada del 1 al 5%
a los 3 y 4 aifos (17,25). Son trastornos de la conducta o comportamiento
anomalos que tienen lugar durante el suefio 0 en la transicion suefo-vigilia que
pueden llegar a perturbarlo y se caracterizan por una activacion del sistema
nervioso vegetativo. En muchos casos, hay evidencia de cierta influencia genética.
El sonambulismo es un episodio en el que, sin ser completamente consciente, el
nifio puede sentarse en la cama, caminar, correr, ademas de otras conductas
aprendidas en vigilia, comoO abrir puertas cerradas e incluso salir y dirigirse a un
lugar conocido o agradable. Los individuos se encuentran profundamente
dormidos siendo dificil despertarseles, y si se les logra despertar presentan
amnesia del episodio y confusion. Ocurre durante las fases de suefio profundo, en
la primera mitad del tiempo de suefio.

Los terrores nocturnos son episodios de llanto o grito con expresion de miedo o
panico, acompafado de taquicardia y sudoracion, el dormido, no recuerda lo
sucedido. También ocurre durante las fases de suefio profundo, en la primera

mitad de la noche.
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Las pesadillas son suefios desagradables que producen miedo, llegando a
despertar al individuo. Suele recordar lo sucedido y es consciente. Tienen lugar
durante la fase REM y en la segunda mitad de la noche (23).
Movimientos ritmicos relacionados con el suefio.
Son movimientos ritmicos, estereotipados y repetitivos de balanceo de la cabeza o
de todo el cuerpo asociados en ocasiones a ruidos guturales que se emplean
durante la conciliacion del suefio Tienen una prevalencia del 59% en lactantes y
disminuye al 5% a los 5 afios. En nifios con autismo y trastornos del
neurodesarrollo, pueden persistir en el tiempo.
Hay diferentes patrones descritos: head banging, head rolling, body rocking, body
rolling (23,27). Suelen durar entre unos minutos y varias horas.
» Head banging: El nifio, tendido boca abajo, levanta la cabeza y a veces el
tronco también, y baja de nuevo con fuerza sobre la almohada o colchén.
» Head rolling: Alrededor de los 10 meses, el nifio se encuentra tumbado
boca arriba, y hace movimientos de la cabeza girando de un lado a otro.
» Body rocking: alrededor de los 6 meses de edad. Es el mas frecuente de
todos. Son movimientos ritmicos de balanceo de todo el cuerpo estando el
nifio apoyado sobre manos y rodillas.

» Body rolling: Movimientos de todo el cuerpo hacia los lados.

Sindrome de piernas inquietas

Su prevalencia en los nifios es del 2% entre los 8 a los 17 afios (17,26,28,) con
una importancia clinica cada vez mas relevante dentro de la edad pediatrica. Se
define como la necesidad imperiosa e irresistible de mover las piernas, asociando
una sensacién desagradable y/o dolorosa que empeora con el reposo y mejora
moviendo las piernas. Aparece en la transicién vigilia-suefo, dificultando la
conciliacion del suefio. Pueden desencadenar insomnio, disminucién de atencion,
hiperactividad y somnolencia diurna excesiva. Mas del 50% tiene una historia
familiar positiva, con una clinica de inicio mas precoz. Se ha relacionado también
con anemia ferropénica (niveles de ferritina inferiores a 35 pg/l o 50 ug/l),

insuficiencia renal cronica, diabetes mellitus.
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Movimientos periddicos de las piernas.

Se presentan en el 80-90% de los pacientes con sindrome de piernas inquietas.
Son movimientos musculares breves, bruscos, rapidos e involuntarios de las
piernas, que se caracterizan por la extension del primer dedo del pie y dorsiflexion
del tobillo. Es necesario que se presenten en un numero significativo en el suefio
(> 5 por hora). Ocurren en las fases 1 y 2 del suefio principalmente y producen

microdespertares con una desestructuracion del suefio.

Sindrome de fase de suefio retrasada.

El sindrome de fase de suefio retrasada suele ser mas frecuente en adolescentes,
con una prevalencia del 7-16%1. Se caracteriza por un retraso, normalmente
mayor de 2 h, en el inicio del suefio y del despertar en relacién con el horario
socialmente aceptado, produciendo sintomas de insomnio con dificultad para
iniciar el suefio y dificultad para despertarse a la hora requerida para realizar
actividades sociales o académicas. Asocian somnolencia diurna, principalmente
durante la mafiana, con problemas sociolaborales (escaso rendimiento escolar,
déficit atencién), ya que su mayor rendimiento est4 durante la noche. No existen
dificultades para mantener el suefio. Parece existir cierto componente genético

asociado.

Sindrome de apnea obstructiva del sueno.

La prevalencia en nifilos de 4-5 afos se estima entre el 0,7 al 3%1, con una edad
media de inicio de 34 meses. Se caracteriza por la presencia durante el suefio de
episodios de obstruccién total o parcial del flujo aéreo en la via aérea alta,
provocando alteracion de la ventilacion normal durante el suefio y como
consecuencia desestructuracién del suefio. Las apneas deben durar al menos 10
s. Son mas frecuentes en la fase 1y 2, y en la fase REM. Asocian ronquidos y
microdespertares que fragmentan el suefio, originando un suefio intranquilo, lo
gue supone somnolencia diurna, cansancio, cefaleas, irritabilidad, hiperactividad y

peor rendimiento escolar. En la infancia, existen factores anatomicos (hipertrofia
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amigdalar, adenoidea) y neuroldgicos (alteraciéon tono muscular) que condicionan
una disminucién del calibre de la via aérea superior.

Narcolepsia

La narcolepsia afecta a un 0,25-0,5% de la poblacién, con un pico de incidencia a
los 15 afios (17,28). Se caracteriza por una somnolencia excesiva diurna,
episodios de cataplejia, alucinaciones hipnagdgicas, episodios de paralisis del
suefio y un suefio nocturno interrumpido. La somnolencia diurna es el sintoma
fundamental y se caracteriza por siestas repetidas o entradas repentinas en suefo
durante el dia. La cataplejia es patognoménica y se caracteriza por una pérdida
brusca del tono muscular provocada por emociones fuertes y normalmente
positivas afecta a varios grupos musculares o aislados y dura segundos o minutos,
con recuperacion inmediata y completa. Puede aparecer pardlisis del suefio
(incapacidad generalizada y transitoria para moverse o hablar durante la transicion
suefo-vigilia), alucinaciones hipnagogicas, suefio desorganizado o conductas
automaticas. Existe predisposicion genética si hay cataplejia (HLA DQB1*0602 o
DR2) y se ha relacionado con un déficit del neurotransmisor hipotalamico
hipocretina (17).

Ahora bien, si estudiar las alteraciones del suefio en nifios con desarrollo
neurotipico es complicado, lo es aun méas en nifios dentro del espectro autista, ya
gue muchos de ellos tienen limitaciones para la comunicacién efectiva por lo que
evaluarlos es todo un reto multidisciplinario y ademas requiere siempre de la
colaboracion de sus padres, cuidadores y terapeutas en caso de tenerlos, pero es
importante realizar esta clase de estudios ya que las alteraciones del suefio se
destacan como las mas comunmente reportadas, con tasas de prevalencia de
30% hasta mas del 80% para los nifios con TEA (29). Esto contrasta con el 25%
estimado de los nifios de la poblacién pediatrica general que experimentan

alteraciones del suefio (30).

En el pasado, se creia que las alteraciones del suefio estaban correlacionadas con

el nivel de funcionamiento, pero investigaciones recientes indican que los nifios
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con TEA experimentan mayores tasas de trastornos del suefio en todos los niveles

de funcionamiento y capacidades cognitivas (31).

Las alteraciones del suefio que los niflos con TEA experimentan con mayor
frecuencia se describen como parasomnias, que incluyen retraso en el inicio del
suefio, mantenimiento deficiente del suefio / despertares nocturnos después del
inicio del suefio, y vigilias matutinas (32, 33). Los problemas de asociacién de
inicio del suefio son especialmente dificiles para los nifios con TEA cuando el
inicio del suefio se asocia erroneamente con objetos o eventos especificos (por
ejemplo, dormir con una persona 0 mascota, usar un pijama particular, tener un
juguete particular para dormir con él, etc.), de modo que cuando esta ausente, no
se puede iniciar el suefio, el suefio se retrasa para obtenerlos 0 no se puede
volver a conciliar el suefio en caso de haber despertado y no encontrarlo (34). La
resistencia a la hora de acostarse también se informa comiunmente y puede estar
relacionada con una variedad de factores incluyendo ansiedad del suefio,
problema de asociacion de inicio del suefio, incumplimiento de la rutina de suefio,

sobreactividad, y falta de regulacion en general (35, 36, 37).

Si bien estan poco investigados los trastornos del suefio, con estudios
instrumentados en nifilos con TEA, como lo son las apneas del suefio, las
parasomnias, los trastornos del movimiento y trastorno del ritmo circadiano, lo méas
probable es que se produzcan en una frecuencia similar a la de la poblacion
pediatrica neurotipica (38). No obstante, la evaluacion de este tipo de problemas
sigue estando justificada dadas las consecuencias secundarias que a menudo se
asocian con estos problemas; por ejemplo, la apnea obstructiva del suefio puede
manifestar sintomas similares al Trastorno por Déficit de Atencidn/Hiperactividad

(TDAH) u otros trastornos de conducta disruptivos en nifios neurotipicos.

Un par de informes identifican que las parasomnias ocurren con mayor frecuencia
en nifios con TEA, pero estos se han basado en el informe de los padres, no en

las medidas instrumentadas (39, 40). Para los trastornos del movimiento en el
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suefio, como el sindrome de piernas inquietas, no se sabe si ocurren con mas
frecuencia en niflos con TEA que en niflos neurotipicos (41). Estos diagnosticos
pueden ser particularmente desafiantes en niflos con TEA que no son capaces de
reportar tales movimientos y en aquellos que tienen movimientos motores
repetitivos y estereotipados que no son lo que se presentan en los trastornos del
suefio. Por dltimo, hay un informe de que el ritmo circadiano responsable de la
regulacion del ciclo suefio-vigilia podria estar alterado en nifios con TEA (41); sin
embargo, el suefio y la vigilia también estan influenciados por factores biol6gicos y
ambientales adicionales (por ejemplo, iluminacion, ruido, temperatura, etc.), y los
nifios con TEA es comun que presenten hipersensibilidad o hiposensibilidad a
estos factores ambientales.

Muchas de las comorbilidades antes mencionadas comunes a los nifios con TEA
podrian afectar negativamente el suefio (es decir, actividad convulsiva, problemas
gastrointestinales, etc.) (29, 42). Ademas, informes en la literatura sugieren que
muchos de los procesos neurobiolégicos que subyacen al ciclo suefio-vigilia se

alteran en nifos con TEA.

La melatonina es una neurohormona conocida por su papel en la regulacion del
ciclo suefo-vigilia (43) y se han observado diferencias en los niveles medios de
melatonina plasmatica y la excrecién de sulfato de melatonina en nifios con TEA
en comparacion con los niveles observados en los nifios neurotipicos en algunos
estudios (43, 44), pero otros estudios no se ha encontrado diferencia significativa
(45). Algunos estudios sobre la suplementacion de melatonina concuerdan en que

esta ayuda a reducir la latencia del suefio en algunos nifios con TEA (46-50).

El TEA podria afectar negativamente la capacidad de un nifio para auto calmarse.
Por ejemplo, los déficits de comunicacién social pueden dificultar que los nifios
perciban las sefiales de otros indicando que es hora de relajarse, impidiendo asi el
establecimiento de rutinas para acostarse. Ademas, los comportamientos
restringidos y repetitivos pueden retrasar el inicio del suefio, como cuando los

nifios no quieren guardar los juguetes preferidos, participar en rituales especificos,
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perseverar en un tema particular, o tienen dificultad para pasar de una parte de la
rutina antes de acostarse a otra (33, 36). Algunos estudios también sugieren que
los problemas de suefio pueden estar relacionados con la gravedad de los
sintomas del TEA. Menos horas de suefio por noche estan asociadas con mas
sintomas caracteristicos de TEA, como problemas de comunicacion, estereotipias
e hipersensibilidad al entorno (38, 51, 52).

La importancia de evaluar adecuadamente a los nifios con TEA para detectar
trastornos del suefio nunca sera exagerada, ya que el suefio inadecuado puede
tener efectos perjudiciales en la memoria, la atencion, la cognicién, el
comportamiento diurno e incluso la adquisicion del lenguaje (53).

Informes adicionales sugieren que la alteracion cronica del suefio aumenta el
riesgo de problemas de salud fisica, incluyendo cambios en la funcion
cardiovascular, inmune, endocrino, del sistema nervioso, y, para los niflos con
TEA en patrticular, aumento de peso y una calidad de vida méas pobre relacionada
con la salud en general [48-51]. Ademas, las alteraciones cronicas del suefio
experimentadas por los nifios con TEA son menos propensas a remitirse con la
edad, y contindan incluso hasta la edad adulta [52-54]. Por lo tanto, la
identificacién e intervencién temprana en estas alteraciones pueden ayudar a
limitar algunos de los efectos potencialmente perjudiciales que pueden ocurrir

secundarios a la insuficiencia prolongada del suefio.

Procedimientos de evaluacion actuales para la identificacion de problemas
de sueino

Dadas las altas tasas y consecuencias perjudiciales de las alteraciones del suefio
en nifios con TEA, es importante examinar estos problemas durante la atencion
médica de rutina. Esta evaluacién inicial puede incluir un historial detallado de los
habitos y comportamientos de suefio del nifio que pueden estar asociados con el
suefio o las actividades relacionadas con el suefio (e. por ejemplo, ansiedad del
suefo, resistencia a la hora de acostarse, etc.). Una vez que se determina que el
suefio es digno de una evaluacién adicional, se deben considerar pasos

adicionales. Los procedimientos generales de evaluacidbn para identificar
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problemas de suefio en niflos con TEA se pueden clasificar por medidas
subjetivas y objetivas. Las medidas subjetivas utilizadas a menudo en el estudio
del suefio en niflos con TEA generalmente incluyen cuestionarios de informe de
padres o la finalizacion de un registro diario del suefio. Por el contrario, las
medidas objetivas del suefio dependen menos de la informacién de los padres vy,
en su lugar, miden directamente los aspectos del suefio a través de diversas
tecnologias. Algunos de los enfoques objetivos mas comunes utilizados para
evaluar el suefio en nifios con TEA incluyen polisomnografia, actigrafia y
grabacién de video (57).

Segun el algoritmo de la Guia de Practica Clinica, en funcién de la edad, se
emplea el cuestionario BISQ (< 2 afios) o el cuestionario BEARS (> 2 afos).

Cuestionario BISQ (Brief Infant Sleep Questionnaire) (Tabla IV)

Tabla IV. Cuestionario BISQ (Brief Infant Sleep Questionnaire). Adaptacion del BISQ al espaiiol

Nombre del entrevistado: Fecha de hoy:
Especifica el vinculo con el nifio/a: O Padre O Madre O Abuelo/a O Otros, especificar:
Nombre del nifio/a: Fecha de nacimiento: Dia Mes  Ado Sexo del nifio/a: O Masculino QO Femenino

Orden entre los hermanos, si los tiene: O Es el mayor O Es intermedio O Es el pequefio

DONDE

Lugar donde duerme el nifio/a:

O Duerme en la cuna/cama, en una habitacién independiente O Duerme en la cuna/cama, en una habitacién compartida
O Duerme en la cuna, en la habitacién de los padres 3 Duerme en la cama de los padres

O Otros (especificar)

;Cual es la posicién en la que el nifio/a duerme la mayor parte del tiempo? O Boca abajo 3 De lado O Boca arriba
CUANTO

;Cuéanto tiempo duerme el nifio/a durante la NOCHE? (entre las 8 de la tarde y las 7 de la mafiana): Horas: Minutos:
;Cuanto tiempo duerme el nifio/a durante el DIA? (entre las 7 de la mafiana y las 8 de la tarde): Horas: Minutos:
;Cuéntas veces se despierta durante la noche? (en promedio):

;Cuanto tiempo pasa despierto durante la noche? (entre las 8 de la tarde y las 7 de la mafiana): Horas: Minutos:

;Cuanto tiempo tarda en dormirse después de acostarse? Horas: Minutos:

como

;Como consigues que se quede dormido?:

[ Mientras come O En su cuna/cama, en habitacidn independiente O En su cuna/cama, en la habitacién de los padres
3 En la misma cama de los padres 3 Meciéndole en la cuna o similar O Meciéndole en brazos

1 Sosteniéndole en brazos sin mecer 0O Otros (especificar)

Entre semana: ;sobre qué hora suele quedarse dormido/a por la noche?: Horas: Minutos:

;Consideras los habitos de suefio del nifio/a un problema?

O Si, un problema muy serio O Si, aunque es un problema menor O No, no es un problema

Se trata de un cuestionario multidimensional para nifios entre 3-30 meses, dirigido
a detectar: factores de riesgo de muerte subita del lactante, rutinas para dormir y
deteccién por parte de los padres de problemas de suefio en lactantes.

Esta compuesto de 14 items: 4 sobre la identificacion demogréfica del menor y 10

en los habitos del suefio, dando respuesta a 3 preguntas: como, cuanto y donde.
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Recientemente, se ha publicado un articulo en el que se valida el cuestionario

BISQ en el ambito espafiol, atendiendo a las diferencias de horario (en nuestro

pais los horarios son més tardios) respecto al previo (54).

Dada la variabilidad de los patrones de suefio a estas edades y su caracter

semicualitativo, no pretende establecer un diagnéstico de trastorno del suefio, sino

identificar de forma precoz y sencilla a aquellos menores que pudieran

beneficiarse de mejoras en los habitos de suefio o de un seguimiento mas cercano

(55).

Cuestionario BEARS (B= bedtime issues, E= excessive daytime Sleepiness, A=

night awakenings, R= regularity and duration of Sleep, S= snoring) (Tabla V)

Tabla V. BEARS Cribado de trastornos de sueiio en la infancia

2-5 anos

6-12 anos

13-18 anos

1. Problemas
para acostarse

- ¢Su hijo tiene algin

problema a la hora de
irse a la cama o para
quedarse dormido?

- ¢Su hijo tiene algin problema a la hora de
acostarse? (P).

- ;Tienes algun problema a la hora
acostarte? (N)

- ;Tienes algun problema para

dormirte a la hora de acostarte? (N)

2. Excesiva
somnolencia
diurna

- ¢Su hijo parece cansado

o somnoliento durante
el dia?

- ;Todavia duerme siestas?

- ¢5u hijo le cuesta despertarse por las
mafianas, parece somnoliento durante el
dia o duerme siestas? (P)

;Te sientes muy cansado? (N)

- ¢ Tienes mucho suefio durante

el dia, en el colegio, mientras
conduces? (N)

3. Despertares
durante la
noche

- ;Su hijo se despierta

mucho durante la
noche?

- iSu hijo parece que se despierte mucho
durante la noche? - ;Sonambulismo o
pesadillas? (P)

- ;Te despiertas mucho por la noche? (N)

- i Tienes problemas para volverte a dormir,
cuando te despiertas? (N)

- ;Te despiertas mucho por la noche?
- i Tienes problemas para volverte a

dormir, cuando te despiertas? (N)

4. Regularidad
y duracion del
suefio

- iSu hijo se va a la cama

y se despierta mas o
menos a la misma hora?

- ;A qué hora?

- ;A qué hora se va su hijo a lacamay se
despierta los dias que hay colegio?

- iY los fines de semana?

- ;Ud. piensa que duerme lo suficiente? (P)

- ¢A gué hora te vas a la cama los

dias que hay colegio?

- Y los fines de semana?
- i{Cuénto tiempo duermes

habitualmente? (N)

5. Ronquidos

- ¢Su hijo ronca mucho

por las noches o tiene
dificultad para respirar?

- ¢Su hijo ronca fuerte por las noches o tiene
dificultad para respirar? (P)

- ;Su hijo ronca fuerte por las

noches? (P)

B= Problemas para acostarse (bedtime problems).

E= Excesiva somnolencia diurna (excessive daytme sleepiness).

A= Despertares durante la noche (awakenings during the nigh).

R= Regularidad y duracién del suefio (regularity and duration of sleep).
5= Ronquidos (snoring).

Referencias: Sleep Medicine 2005, (6):63-69).

(P) preguntas dirigidas a los padres

(N) preguntar directamente al nifio

Se emplea en nifios con edad comprendida entre 2-18 afos, estableciéndose 3

grupos de edad: 2-5 afos, 6-12 afios y de 13-18 afios, con preguntas dirigidas a

nifios y padres (56).
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Valora 5 aspectos del suefio: existencia de problemas al acostarse, somnolencia
diurna excesiva, despertares nocturnos, regularidad y duracion del suefio y
presencia de ronquido.

Si alguna de las preguntas es positiva, se debera realizar un cuestionario mas
amplio y detallado que oriente hacia el problema de suefio, como el test de Bruni.
Escala de trastornos del suefio para nifios de Bruni (SDSC, Sleep disturbance
scale for children) (Tabla V1)
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Tabla VI. Escala de trastornos del Suefio para nifios de Bruni (SDSC)

Nombre: Edad: Fecha:
Motivo de consulta:

1. ;Cuantas horas duerme la mayoria de las noches?
1 2 3 4 5
911h 89h 7-8h b-7h <b h

2. ;Cuanto tarda en dormirse? (minutos)
1 2 3 4 5
<15 m 1530 m 3045 m 45-60m =60 m

En la puntuacién de las siguientes respuestas valore de esta forma:
1=nunca 2=ocasionalmente (1-2 veces al mes)

3=algunas veces (1-2 por semana)

4=a menudo (3-5 veces/semana) 5S=siempre (diariamente)

3. Seva alacama de mal humor

4. Tiene dificultad para coger el suefio por la noche

5. Parece ansioso o miedose cuande “cae” dormido

6. Sacude o agita partes del cuerpo al dormirse

7. Realiza acciones repetitivas tales como rotacion de |la cabeza para dormirse

8. Tiene escenas de “suefos” al dormirse

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
posicién o da “patadas” a la ropa de cama

13. Tiene dificultades para respirar durante la noche

14. Da bogueadas para respirar durante el suefio

15. Ronca

16. Suda excesivamente durante la noche

17. Usted ha observado que camina dormido

18, Usted ha observado que habla dormido

19. Rechina los dientes dormido

20. Se despierta con un chillido

21. Tiene pesadillas que no recuerda al dia siguiente

22. Es dificil despertarlo por la mafana

23. Al despertarse por la mafiana parece cansado

24. Parece que no se pueda mover al despertarse por la mafiana

25. Tiene somnolencia diurna

26. Se duerme de repente en determinadas situaciones

TOTAL: Preguntas Rango normal
Inicio y mantenimiento del suefio: (1-2-3-4-5-10-11) 9,9 4/-3,11

Problemas respiratorios: (13-14-15) 3,77 +/- 1,45
Desardenes del arousal: (17-20-21) 3,29 +/- 0,84
Alteraciones del transito vigilia/sueno: (6-7-8-12-18-19) 8,11 +/- 2,41
Excesiva somnolencia: (22-23-24-25-26) 7,11 +/- 2,57
Hiperhidrosis del sueio: (9-16) 2,87 +/-1,69

Punto de corte de trastorno global del sueno: 39

Referencias: J. Sleep Res., 1996, 5: 251-261.
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Se realiza tras detectarse alguna alteracion en las respuestas del cuestionario de
cribado inicial. Consta de 26 items y esta disefiada para detectar trastornos del
suefio, evaluandose los ultimos 6 meses. En funcién de las respuestas alteradas,

orientan hacia una determinada patologia del suefio (57).

Como se sabe, existen enfermedades que asocian con mayor predisposicion
trastornos del suefio y estos, a su vez, exacerban mas la patologia existente.

Un ejemplo de ello son los pacientes con trastorno del espectro autista (TEA),
siendo de interés conocer que existen unas escalas adaptadas para detectar

trastornos del suefio en estos pacientes (Tabla VII).

Tabla VII. Cuestionario de cribado de suefio en nifios con TEA (trastorno del espectro autista)

TEA. Inventario de higiene de suerio familiar Nunca Ocasional Aveces A menudo Siempre
1  Realiza ejercicio fisico durante el dia 1 2 3 4 5
Una hora antes de ir a la cama realiza actividades relajantes 1 2 3 4 5
3 Ingiere bebidas o alimentos que contienen cafeina después de las 1 2 3 4 5
17 h (chocolate, coca-cola...)
4 Una hora antes de acostarse se implica en actividades excitantes 1 2 3 4 5
(videojuegos, deporte...)
5  La habitacion esta oscura o muy débilmente iluminada (penumbra) 1 2 3 4 5
6 El ambiente de la habitacion es tranquilo (ruido, temperatura...) 1 2 3 4 5
7 Sevaalacama mas o menos a la misma hora cada dia 1 2 & 4 5
8 Tiene una rutina de suefio regular que dura entre 15-30 minutos 1 2 3 4 5
9  Un adulto permanece en la habitacion hasta que se duerme 1 2 3 4 5
#  Una vez esta tranquilo en la cama, chequeamos su estado hasta 1 2 3 4 5
que se duerme
#  Utilizamos la TV, videos, DVDs, movil..., para ayudarle a dormirse 1 2 3 4 5

Referido al dltime mes

Ocasionalmente: <10 n/m; A veces: >10 n/m; A menudo: >15 n/m; Siempre: cada noche

Original: Consistencia interna: Cronbach 0,60; Test-retest: 0,82 (p < 0,0001)

Valor maximo: 60 (higiene de suefio mas adecuada) / Valor minimo: 12 (higiene de suefio menes adecuada)
Pc 25%: 43; Pc 50%: 48; Pc 75%: 51

Adaptado de: Journal of Child Neurology. 2009; 24(1): 19-24.

En este cuestionario, a mayor puntuacién obtenida, mejor higiene del suefio

presenta el paciente.
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También existe otro cuestionario adaptado para nifios con TEA, mas amplio que
equivale al BRUNI (Fig. 5).
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Conducta suefio-vigilia Nunca | <I-2
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P1 | Muestra oposicion a la hora de irse a la cama

P2 | Muestra ansiedad a la hora de acostarse

P3 | Necesita dejar una luz encendida durante la noche

P4 | Necesita estar acompafiado a |a hora de dormirse

P5 | Duerme en la cama paterna durante parte o toda la noche

P6 | Tiene dificultades para conciliar el suefio

P7 | Se despierta durante la noche

P8 | Cuando esta durmiendo se muestra inquieto y se mueve mucho
P9 | Tiene dolores o inquietud en las piernas que alteran el suefio
P10 | Ronca

P11 | Tiene dificultades respiratorias al dormir

P12 | Esta somnoliento durante el dia

P13 | Hace siestas durante el dia

P14 | Realiza movimientos ritmicos durante el suefio

P15 | Tiene enuresis (se orina en la cama)

P16 | Rechina los dientes durmiendo (bruxismo)

P17 | Habla durmiendo

P18 | Anda dormido (sonambulo)

P19 | Tiene despertares nocturnos, parece desorientado, confundido

P20 | Tiene despertares nocturnos, siendo dificil comunicarse con
él/ella y se muestra desorientado/a

P21 | Tiene pesadillas a a | a

P22 | Su hijo/a: ;tiene problemas debido a los trastornos del suefio? [ Si, con dificultades importantes
O No (1 Si, debido a pequeios trastornos (4 Si, con dificultades muy importantes

I A 1 o A I
I Oy Iy Iy
Iy Oy Iy Iy
I Oy Iy
I I I Iy

P23 | Su hijo/a: jest4 preocupado por sus problemas con el suefio?
O No (1 Si, un poco (1 Si, bastante (3 Si, mucho

P24 | Los problemas con el suefio: ;alternan el rendimiento de su hijo/a durante el dia?
O No [ Si, un poco O Si, bastante 1 Si, mucho

P25 | ;Piensan que las dificultades con el suefio de su hijo/a acarrean un problema para la familia en su conjunto?
Q No (1 Si, un poco 1 Si, bastante (4 Si, mucho
Traduccidn: Paz Tardio Baeza (licenciada en Traduccidn e Interpretacién) y Gonzado Pin Arboledas.

Fuente: Allik H, Larson J-0, Snodje H, Insomnia in school-age children with Asperger syndrome or high-functioning autism. BMC
Psychiatry. 2006; 6: 18 (doi: 10.1186/1471-244X-6-18). Consulte en: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/16646974.
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Epidemiologia

El TEA es un trastorno complejo del neurodesarrollo que ha experimentado un
marcado aumento de la prevalencia en los ultimos 30 afios con una tasa actual de
1 de cada 68 nifios en los Estados Unidos (EE.UU.) (58). Una de cada 42 nifios y
una de cada 189 nifias se identifican como si tuvieran TEA, una proporcién de
45:1 (58). Se cree que el TEA es un trastorno multigenético con alta
heredabilidad, y el riesgo de autismo puede ser sexualmente dimorfico con la
mayoria de los estudios genéticos consistentes con un efecto protector femenino
(59). El riesgo de recurrencia en las familias oscila entre el 10 y el 25% con un
intervalo de parto inferior a 18 meses aumentando el riesgo (60, 61). Existe una
heterogeneidad sustancial en el grado de capacidad intelectual, las deficiencias
sociales y de comunicacién y la recopilacion de sintomas conductuales. La
capacidad cognitiva varia con el 31 % de las personas con TEA que tienen
puntuaciones de coeficiente intelectual en el rango de discapacidad intelectual (IQ
70), el 23 % en el rango limite (IQ - 71-85) y el 46% en el rango medio o0 superior
al rango medio de capacidad intelectual (IQ >85) (58). ElI TEA es un trastorno de
por vida que tiene implicaciones importantes para la calidad de vida del individuo
con TEA, asi como de las familias, lo que resulta en una enorme responsabilidad

por parte de los sistemas publicos de salud y educacion (62, 63).

Los nifios y adolescentes con TEA sufren de problemas de suefio, particularmente
insomnio, a un ritmo mas alto que los nifios neurotipicos, y oscilan entre el 40% y
el 80%. (64).

Un estudio basado en informes de los padres mostré que el 53% de los nifios de
2-5 afos de edad con TEA sufrian de un problema de suefio (65). 56/89 nifios con
TEA tenian trastornos del suefio (dificultad para conciliar el suefio 23, despertar
con frecuencia 19, y despertar temprano por la mafana 11) con diferentes
presentaciones de insomnio (66). El 86% de los nifios, sufrian de problemas de
suefio a diario. El espectro de trastornos del suefio incluia 54% problemas de
resistencia a la hora de acostarse, 56% insomnio, 53% parasomnias, 25%
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trastorno de la respiracion durante el suefio, 45% problemas al despertar muy
temprano, y 31% somnolencia diurna. Por lo tanto, hay una gran cantidad de
evidencia para demostrar que la alteracion del suefio es muy comun en los nifios
con TEA (42).
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I1l. JUSTIFICACION

En la actualidad las estadisticas americanas nos mencionan que 1 de cada 68
niflos tiene un trastorno del espectro autista (58), en México la Unica estadistica
existente data del 2016 en donde mencionan que 1 cada 115 nifios tienen algun
trastorno del espectro autista (67), es decir que hay mas de 400,000 nifios dentro
del espectro autista en México. De estos del 40-80% presentan alteraciones del
suefio, es decir de 160,000 a 320,000 niflos. Estas cifras son alarmantes, y si bien
hasta el momento el TEA no es prevenible, las alteraciones del suefio que
presentan estos nifios, si tienen forma de prevenirse y de mejorar al intervenir
tempranamente para lograr que tengan una mejor calidad de vida y no solo ellos,
si no también sus padres, cuidadores primarios y familias. Por este motivo, nuestro
estudio busca detectar las alteraciones del suefio en los nifios con TEA y sus
causas, y en base a esto se podran realizar estrategias de intervencién tanto por
los prestadores de salud como por los padres, cuidadores primarios y familia en

general.
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IV. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los nifios que se encuentran dentro del espectro autista suelen tener otros
padecimientos ademas de este, pero no todos eran visibles ni atendidos, ya que
no a todos se les considera de riesgo o incluso algunos no eran si quiera
considerados un padecimiento, como sucedia con las alteraciones del suefio. En
ocasiones tanto los padres como el personal de la salud que atendia a los
pacientes con un trastorno del espectro autista ponian mas atencién en
alteraciones y condiciones que evidentemente afectaban la calidad de vida de
estos paciente y evitaban su integracién en la comunidad tanto a nivel educativo
como social, que pasaban por alto las alteraciones menos palpables, tal es el caso
de las alteraciones del suefio, que si bien en algunas ocasiones eran francamente
evidentes, en otras ocasiones los padres ya no las visualizaban debido a que se
volvian parte de la rutina “normal” del paciente con un trastorno del espectro
autista. Con el paso de los afios los padres han puesto mas atencion, tal es asi
gue en la actualidad las alteraciones del suefio son un motivo muy frecuente en la
consulta de neuropediatria de los pacientes con un trastorno del espectro autista.
Estas alteraciones del suefio pueden tener implicacion en como el paciente se
comporta no solo en la noche, sino también en el dia, en sus actividades
cotidianas 0 en sus reacciones a cambios en sus rutinas cuando algo imprevisto
sucede e incluso pueden tener afectacion en la vida del resto de la familia y de los
cuidadores primarios del paciente y haciendo una deteccién oportuna y una
intervencion adecuada podremos alcanzar con mayor facilidad el principal
proposito en los nifios con autismo que es una buena calidad de vida con la mayor

autosuficiencia posible.

Por todo lo anterior nos planteamos la siguiente pregunta de investigacion:

¢,Cudles son las alteraciones del suefio en nifios con trastorno del espectro autista
y su afectacion individual y familiar en el Centro Regional de Autismo Delicias
Chihuahua?
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V. OBJETIVO

Objetivo general.

Determinar las alteraciones del suefio en nifios con trastorno del espectro
autista y su afectacion individual y familiar en el Centro Regional de

Autismo Delicias Chihuahua.

Objetivo especifico.

Identificar las alteraciones del suefio mas comunes en nifios con TEA.
Determinar si los nifios con TEA y alguna alteracién del suefio tienen
afectacion individual.

Determinar si los niflos con TEA y alguna alteracion del suefio tienen
afectaciéon familiar.

Determinar si las alteraciones del suefio afectan el desempefio diurno de
los nifios con TEA.

Determinar si las alteraciones del suefio de los nifios con TEA afectan el
desemperio diurno del familiar cuidador principal.

Determinar si las alteraciones del suefio de los nifios con TEA afectan la
armonia familiar.

Establecer si las alteraciones del suefio son mas comunes en nifios 0 en
nifias con TEA.

Evaluar si las alteraciones del suefio se presentan mas en algun nivel
funcional de TEA.

Determinar a qué edad es mas comun que se presenten alteraciones del
suefio en nifios con TEA.

Verificar si las alteraciones del suefio se presentan con mas frecuencia en

nifnos escolarizados o no escolarizados.
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V. OBJETIVO

La frecuencia de alteraciones del suefio en nifios con trastorno del espectro autista
es del 40%

Las alteraciones del suefio afectan individual y familiarmente a nifios con trastorno
del espectro autista en el Centro Regional de Autismo Delicias Chihuahua.

Hipoétesis Nula.
La frecuencia de alteraciones del suefio en nifios con trastorno del espectro autista
es menor del 40%

Las alteraciones del suefio no afectan individual y familiarmente a niflos con
trastorno del espectro autista en el Centro Regional de Autismo Delicias
Chihuahua.

VII. MATERIAL Y METODOS

1. DISENO Y TIPO DE ESTUDIO.

Estudio observacional, transversal; prospectivo, analitico.

2. LUGAR.

Centro Regional De Autismo de Delicias.

3. PERSONA.
Nifios de 2 afios a 17 afios 11 meses de edad con diagndstico de trastorno
del espectro autista que reciben terapia en el Centro Regional de Autismo

Delicias.

4. PERIODO.
De marzo a Junio del 2021
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VIIl. CRITERIOS DE SELECCION.

Criterios de Inclusion.
Nifios con diagnéstico de trastorno del espectro autista que reciben atencion en el
Centro Regional de Autismo Delicias.

Edad de 2 afios a 17 afios 11 meses.

Criterio de Exclusioén:

Niflos cuyos padres no firmen la carta de consentimiento informado.
Nifios menores de 2 afios.

Pacientes mayores de 18 afos.

Nifios que no reciben atencion en el Centro Regional de Autismo Delicias.

Niflos de padres que no puedan responder los cuestionarios.

Criterios de Eliminaciéon
Niflos que dejen de acudir a terapia en el Centro Regional de Autismo Delicias.

Nifilos que sus padres no puedan o dejen de responder los cuestionarios.
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IX.OPERACIONALIZACION VARIABLES.

VARIABLES DEPENDIENTES

variable Definicion Definicion Tipo Escala Indicador
Conceptual Operacional
Afectacion Situacion en la que | Es la Cualitativa | Desempefio | a)Buen
individual se encuentra un modificacic')_n del en terapia. desempefio
particular cuyas comportamiento b)Mal
caracteristicas o y las desempefio
posicion lo capacidades del
diferencian de nifio con TEA
terceros, debido a una
individualizandolo | alteracion del
y colocéndolo en suefio.
una situacion Se medi
similar a la del
destinatario del
acto.
Afectacion Producir efectos Producir Cualitativa | Desempefio | a)Buen
familiar negativos o dafio a | alteracion o de las desempeiio.
una familia. efectos negativos actividades b)Mal
en la dinamica diurnas desempeiio.
percibidos por cotidianas.

los miembros de
la familia.

Se mide con el
cuestionario de
desempefio de
las actividades
diurnas
cotidianas,

VARIABLE INDEPENDIENTE
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variable Definicién Definicién Tipo Escala Indicador
Conceptual Operacional
Alteraciones | Son problemas Son problemas Cualitativa | ICSD-2 a)lnsomnio.
del suefio relacionados con relacionados con Cuestionario b)Parasomnias.
dormir. Estos dormir. Estos X c)Hipersomnias.
. ) del cribado
incluyen incluyen ~ d)Trastorno del
i o del suefio en ~
dificultades para dificultades para nifios con suefio
conciliar el suefio o | conciliar el suefio TEA relacionado con
permanecer 0 permanecer y . la respiracion
. . Cuestionario
dormido, quedarse | dormido, -~ (SAQS).
: de habitos :
dormido en gquedarse ~ e)Alteraciones
. de suefio en :
momentos dormido en nifios del ritmo
inapropiados, momentos ., circadiano.
) . ) ) (version de .
dormir demasiado | inapropiados, : f)Alteraciones
. 33 items) .
y conductas dormir relacionadas con
anormales durante | demasiadoy movimientos
el suenfo. conductas anémalos del
anormales suefio.
durante el suefio.
Se medir& por
medio del
cuestionario del
cribado del
suefio en nifios
con TEA Y el
cuestionario de
habitos de suefio
en nifios (versidn
de 33 items)
TERCERAS VARIABLES
variable | Definicion Definicion Tipo Escala Indicador
Conceptual Operacional
Sexo Es el conjunto de | Es el conjunto de las | Cualitativa | Masculino a) Masculino
las eculiaridades que . .
P % Femenino b) Femenino

peculiaridades
gue caracterizan

caracterizan los
individuos de una
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los individuos de
una especie
dividiéndolos en
masculinos y

especie dividiéndolos
en masculinos y
femeninos,

femeninos,
Edad Tiempo que ha Afios cumplidos al dia | Numérica 2,3,4,5,6, 2,3,4,5,6,7,
vivido una del llenado de
persona u otro cuestionarios. 7,8,9,10, 89,10, 11,
ser vivo contando 11, 12, 13, 12, 13, 14, 15,
desde su 14, 15, 16, 16, 17.
nacimiento.
17.
Grado Es el nivel de Es el afio escolar que | cualitativa No a) no
educacion mas cursa el nifio en el . .
escolar escolarizado escolarizado
alto que una momento del llenado
persona ha de cuestionarios. preescolar b) preescolar
terminado. . . . .
Primaria c) primaria
Secundaria d) secundaria
prepa e)preparatoria
Nivel Medida de una Los tres niveles de cualitativa ordinal Grado 1
funcional cantidad con funcionamiento del Grado 2
referenciaauna | TEA
de TEA escala Grado 1 Grado 3

determinada. /
Perteneciente o
relativo a la
funcién o a las
funciones /del
trastorno del
espectro autista.

Se trata del trastorno
del Espectro Autista
mas leve pues su
sintomatologia no le
impide al nifio llevar
una vida autbnoma,
aunque en ocasiones
necesite ayuda. En
este tipo de autismo
el pequefio presenta
dificultades para
establecer relaciones
sociales y es
frecuente que
muestre respuestas o
reacciones inusuales
cuando se relaciona
con los demas.
Asimismo, demuestra
poco interés en
mantener vinculos
sociales, aunque una
vez que los logra
puede comunicarse y
hacerse entender. A
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diferencia de los otros
tipos de autismo, en
este caso el nifio
desarrolla un
lenguaje y procesos
cognitivos normales.
De hecho, si cuenta
con ayuda incluso
puede matricularse
en un colegio comun.
Por lo general, los
nifos diagnosticados
con este tipo de
autismo se distinguen
porgue tienen una
gran capacidad de
memoria, aunque
suelen manifestar
una rigidez mental
acentuada con ideas
gue rondan la
obsesividad y que
afectan su
funcionamiento en
uno 0 MAas contextos.
Asimismo, estos
nifos manifiestan una
esfera de intereses y
actividades reducida,
tienen dificultades
para alternar
actividades y
presentan problemas
de organizaciéon y
planificacion.

Grado 2

Esta alteracion del
Espectro Autista
suele aparecer
después de los dos
primeros afos de
vida, aunque en
muchos casos los
sintomas comienzan
a manifestarse desde
antes. En uno u otro
caso, estos nifios
presentan dificultades
notables en la
comunicacion social,
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verbal y no verbal,
tienen problemas
para iniciar las
interacciones
sociales, a la vez que
suelen responder de
manera “extrafia” a la
interaccion y
desarrollan un
lenguaje muy
limitado. Por lo
general, presentan
conductas repetitivas
gue incluyen
estereotipias motoras
y manierismos, a la
vez que se aislan del
mundo que los rodea.
También les resulta
dificil enfrentar los
cambios y poseen un
sistema de
actividades e
intereses muy
reducido que
interfieren con su
desenvolvimiento en
diferentes contextos.
Es usual que
manifiesten cierta
ansiedad y
resistencia cuando
deben cambiar el
foco de su atencion.
Si reciben ayuda
pueden hacer
algunas tareas
cotidianas de manera
independiente.

Grado 3

Se trata del grado
mas profundo del
trastorno del Espectro
Autista y el mas
conocido por la
mayoria de las
personas. Estos
nifios suelen
manifestar
deficiencias graves
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en sus habilidades
para la comunicacion
social, verbal y no
verbal, lo cual
interfiere en su
adaptacion e
interaccion con los
demas. De hecho, no
suelen iniciar las
interacciones sociales
y responden de forma
muy limitada a la
comunicacion con
otras personas
utilizando estrategias
poco comunes.
Normalmente solo se
comunican de
manera directa solo
con las personas mas
cercanas. Por lo
general, tienen un
vocabulario muy
reducido y es
frecuente que utilicen
palabras ininteligibles
por lo que apenas se
puede comprender lo
que dicen. También
tienen una gran
incapacidad para
expresar emociones y
ser empaticos.
Asimismo, presentan
una gran dificultad
para hacerle frente a
los cambios, por
minimos que sean, y
es usual que
manifiesten un
comportamiento
inflexible en
diferentes esferas de
su vida cotidiana.
Ademas, muestran
movimientos
estereotipados que
interfieren con su
funcionamiento en los
distintos contextos,
por lo que no pueden
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vivir de manera
auténoma e
independiente.

X. TAMANO MINIMO DE LA MUESTRA.

Prevalencia 40-80%
Numero total de pacientes: 57

Tipo muestreo: No probabilistico.
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Se incluird a la totalidad pacientes.

XI. ANALISIS ESTADISTICO.

Se obtendran frecuencias y proporciones. Se realizaran pruebas de normalidad, la
descripcion de las caracteristicas clinicas de los pacientes en el estudio por medio
de medidas de tendencia central y dispersion; para las variables cuantitativas
continuas, que cumplieron el supuesto de normal con media y desviacion estandar
y para aquellas que no cumplieron este supuesto se emple6 la mediana y rango
intercuartil. En el caso de las variables nominales se realizara por medio de

proporciones.

Se calcularan proporciones simples y relativas y sus intervalos de confianza al
95%. Se utilizard la XMH para la determinacién de asociacién estadisticamente
significativa entre variables. Se calculara el valor de p para probar la significancia
estadistica de las variables a una a = 0.05. Se calcularan los factores de riesgo
mediante Raz6én de Momios de Prevalencia (RMP) y sus intervalos de confianza al
95%.

XIl. CONSIDERACIONES ETICAS

Los procedimientos a realizar estdn de acuerdo con las normas éticas y
reglamentos institucionales, con el reglamento de la Ley General de Salud en
Materia de Investigacion en seres humanos y con la declaracion de Helsinki de
1975 y enmiendas posteriores.
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De acuerdo con el articulo quinto de la Ley General de Salud en su ultima reforma

del 02 de abril del 2014, esta investigacion contribuye al conocimiento de los

procesos bioldgicos y tecnoldgicos en los seres humanos, al conocimiento de los

vinculos entre las causas de enfermedad, la practica médica y la estructura social,

a la prevencion y control de problemas de salud que se consideran prioritarios

para la poblacion. Sera sometido a una comision de ética, ya que aunque no se

interviene directamente en seres humanos, se interviene aspectos de su atencion

médica. Esta investigacion se desarrollara conforme a las siguientes bases:

VI.

VII.

VIII.

Se adapta a los principios basicos de la investigacion y la ética que
justifica la investigacion médica con una posible contribucion a la
solucion del problema a investigar.

Es el método mas idéneo para la investigacion en este tema.

Existe la seguridad de que no se expondra a riesgos ni dafios a los
pacientes de la institucion en la cual se llevara a cabo este protocolo.

Se contara con la aprobacion del comité de ética local antes de interferir
en el entorno hospitalario.

Contara con el consentimiento informado del sujeto en quien se
realizara la investigacion, o de su representante legal, en caso de
incapacidad legal de aquél, en términos de lo dispuesto por este
Reglamento y demas disposiciones juridicas aplicables.

La investigacion sera realizada por profesionales de la salud en una
institucion meédica que actien bajo la vigilancia de las autoridades
sanitarias competentes.

Contara con el dictamen favorable de los Comités de Investigacion, de
Etica en Investigacion y de Bioseguridad, en los casos que corresponda
a cada uno de ellos, de conformidad con lo dispuesto en el presente
Reglamento y demas disposiciones juridicas aplicables.

Deberd ser suspendida la investigacién de inmediato por el investigador

principal, en el caso de sobrevenir el riesgo de lesiones graves,
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discapacidad o muerte del sujeto en quien se realice la investigacion, asi
como cuando éste lo solicite.

IX.  Sera responsabilidad de la institucién de atencion a la salud en la que se
realice la investigacién proporcionar atencion médica al sujeto de
investigacibn que sufra algun dafio, si estuviere relacionado
directamente con la investigacion, sin perjuicio de la indemnizacién que

legalmente corresponda.

Se protegera la informacién obtenida, utilizando para la identificacion de los
sujetos Unicamente las iniciales de su nombre y apellidos; todos los resultados
seran utilizados cuando se requieran y cuando sea autorizado. Esta investigacion
se clasifica como Riesgo minimo, ya que se aplicardn cuestionarios tanto a los
padres como a los niflos del Centro Regional de Autismo Delicias. Los
cuestionarios para padres seran el cuestionario de cribado del suefio en nifios con
TEA, el cuestionario adaptado para nifios con TEA que equivale al BRUNI y un
cuestionario de satisfaccion sobre las actividades de los padres, cuidadores
primarios y familiares de primera linea. A los nifios se les realizara un cuestionario
corto de satisfaccion del suefio el cual se adaptara con pictogramas para aquellos
nifios que requieren apoyo visual para la comprension y sera solo para conocer
como se sienten al despertar en la mafana. Todo esto solo después de firmar la
carta de consentimiento informado y asentimiento (en el cual se utilizaran
pictogramas conocidos para ellos entender y poder decidir su participacion). El
estudio se apega a lo indicado en la Declaracion de Helsinki de la AMM principios
éticos para las investigaciones meédicas en seres humanos, de la 64a Asamblea
Fortaleza, Brasil, Octubre 2013.

Debido a la naturaleza de este estudio, no existen riesgos, ni beneficios
econdémicos o de tratamiento para su participacion, antes o después del estudio.
Los resultados de este estudio ayudaran a obtener informacién para determinar
las alteraciones del suefio mas frecuentes y la afectacién familiar e individual de
los nifios con espectro autista por lo que ofrecerd el conocimiento y dard el

enfoque para realizar intervenciones que permitan idear estrategias para evitar
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dichas alteraciones o mejorar la condicion individual y familiar de estos pacientes

con espectro autista

Xlll. METODOLOGIA OPERACIONAL

Se realizard un estudio transversal, observacional, prospectivo analitico donde se
incluiran nifios con trastorno del espectro autista que reciben atencién en el Centro
Regional de Autismo de Delicias, se aplicaran cuestionarios tanto a los padres
como a los nifios. Los cuestionarios para padres seran el cuestionario de cribado
del suefio en nifios con TEA, el cuestionario adaptado para nifios con TEA que
equivale al BRUNI y un cuestionario de satisfaccion sobre las actividades de los

padres, cuidadores primarios y familiares de primera linea. A los nifios se les
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realizara un cuestionario corto de satisfaccion del suefio el cual se adaptara con
pictogramas para aquellos nifios que requieren apoyo visual para la comprension y

seré solo para conocer cOmo se sienten al despertar en la mafiana.

Todo lo anterior sera guiado por mis asesores. Posterior a la toma de informacion,
se realizara una base de datos, para después llevar acabo el andlisis estadistico,
obteniendo frecuencias y proporciones y para determinar la asociacion entre la
presentacion de alteraciones del suefio en nifios con TEA y la afectaciéon en el
ambito individual y familiar, Razén de Momios de Prevalencia (RMP) e intervalos
de confianza al 95%.

XIV. RESULTADOS.

Se estudiaron un total 57 pacientes (Ver Tabla 1), de los cuales 43 /75.4%) eran
hombres (Ver Grafica 1), 22 (38.6%) tenian entre 6 a 10 afios (Ver Gréfica 2), 24
(42.1%) estan en primaria, 28 (49.1%) estan en grado 1 de nivel funcional TEA
(Ver Gréfica 3), 16 (28.1%) tenian mal desempeiio individual (Ver Gréfica 4), 56
(98.2%) sus familiares referian mal desempefio (Ver Grafica 5), 43 (75.4%) tenian
alteraciones del suefio, 19 (33.3%) refirieron que despiertan cansados, no

realizando higiene de suefio adecuada 43 /75.4%).
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Se realizaron pruebas de normalidad para los resultados cuantitativos (Ver Tabla
2); se encontrd que la mediana de edad fue de 8 afios con Rangos Intercuartilares
(RIC) de 6 afios (Ver Gréfica 6).

En el andlisis bivariado (Ver Tabla 3), encontramos que los hombres tienen el 3%
de proteccidn para no tener afectacion individual con intervalos que van hasta 3.69
veces riesgo de tener afectacion individual no siendo esta asociacion

estadisticamente significativa.

Los mayores de 10 afios tienen un 47% de exceso de riesgo de tener afectacion
individual con intervalos que van hasta 4.20 veces riesgo, no siendo esta
asociacion estadisticamente significativa. Los nifios de preescolar tienen 2.5 veces
riesgo de tener afectacion individual con intervalos que van hasta 16.89 veces
riesgo no siendo esta asociacion estadisticamente significativa. Los pacientes en
nivel funcional TEA grado 3 tienen 2.15 veces riesgo de tener afectacion individual
con intervalos que van hasta 50.41 veces riesgo no siendo esta asociacion
estadisticamente significativa. Los que presentan alteraciones del suefio tienen un
59% de exceso de riesgo de tener afectacion individual con intervalos que van

hasta 6.66 veces riesgo no siendo esta asociacion estadisticamente significativa.

Los que despiertan cansados tienen 5.93 veces riesgo de tener afectacion
individual con intervalos que van hasta 20.76 veces riesgo siendo esta asociacion
estadisticamente significativa. Los nifios con inadecuada higiene del suefio tienen
un 60% de proteccion para tener afectacion individual con intervalos que van hasta
el 44% de exceso de riesgo no siendo esta asociacion estadisticamente

significativa.
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XV. DISCUSION

Nuestro hallazgo més evidente es el nimero de nifios con autismo que
presentan trastornos del suefio en el Centro Regional de Autismo Rotario AC de
Delicias, encontramos que un 75.4% de los estudiados tienen algun trastorno del
suefio y ademas el mismo porcentaje de nifios tienen una higiene del suefio no
adecuada. Esto concuerda con lo mencionado por Cortesi F, Giannotti F, lvanenko
A, Johnson K. en su articulo “Sleep in children with autistic spectrum disorder” en
donde mencionan que las alteraciones del suefio en nifios con autismo se

presentan entre un 40% y un 80%.
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Es muy interesante que aun y cuando hay afectacion del suefio en mas del
75% de los nifios, solo el 28 % se reportaron con un mal desempefio durante su
terapia, lo cual nos habla de que la mayoria los nifios con TEA logran superar el
desajuste que les causa su alteracién del suefio y realizan adecuadamente su
terapia, esto nos hace reflexionar en si es el nifio por si mismo que logra superarlo
0 es que el mantener una rutina estable (como se realiza durante las terapias) les
ayuda lo suficiente para lograr cumplir todas sus actividades a pesar de no haber
tenido un buen descanso durante la noche previa por que, incluso, a pesar de
tener trastornos del suefio, solo el 33.3% percibe el despertar cansado, el resto
percibe haber descansado bien y estar satisfecho de suefio. Otro dato de interés
es que el porcentaje de nifios que se reportan con un mal desempefiio durante sus
terapias (28.1%) es muy similar al porcentaje que se reporta de aquellos que

mencionaron haber amanecido cansados (33.3%).

En contraparte, en el familiar que es el principal cuidador, se encontré un
98% de afectacion en su desempefio durante el dia, después de que el nifio con
TEA tuvo una mala noche. Lo cual muestra que es mucho mayor la afectacién que
realizan las alteraciones del suefio de los nifios con TEA a la familia que al mismo
niflo, o por lo menos, asi es apreciado por el familiar. Esto puede tener varias
explicaciones, entre ellas el que el adulto cuidador tiene muchas mas
responsabilidades que cumplir durante el dia, tiene conciencia de ello, y, por ende,
se genera tanto cansancio fisico como mental, lo que conlleva a el bajo

rendimiento durante sus actividades diurnas.

Este estudio se realiz6 solo con instrumentos de cuestionario y tiene el
inconveniente de ser subjetivo en las respuestas pues son dadas tanto por los
nifios objeto de estudio como por sus familiares cuidadores y sus terapeutas, pero
marca una pauta a seguir por los proximos investigadores para complementar con
estudios objetivos como lo son la polisomnografia, la videosomnografia y otros con

la finalidad de comparar los resultados y saber que tan confiable es solo utilizar
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instrumentos de cuestionario, ya que son el método mas econdémico y facil de

obtener.

XV. CONCLUSIONES

En este estudio se examind la afectacion que tienen las alteraciones del
suefio en el desempefio individual y familiar de los nifios con TEA del Centro
Regional de Autismo Rotario AC de Delicias. Después de examinar los resultados
de los 57 nifios sujetos a estudio se concluye que la afectacion familiar es mucho
mayor a la afectacion individual. Los familiares cuidadores primarios se ven mas
afectados en su desempefio durante sus actividades diurnas que los nifios con
TEA a quienes cuidan, lo cual genera alteraciones en la dinamica familiar e

incluso, aumento en los niveles de estrés que al corto y mediano plazo pueden
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degenerar en patologias tanto organicas como psicoloégicas o psiquiatricas. Esto
marca una pauta para valorar la extension de la atencion integral del nifio con TEA
hacia la familia, tratar al paciente con TEA en conjunto con su familia, que son
quienes se encargan la mayor parte del tiempo del paciente, debe ser una
prioridad en el sistema de salud, como enfoque de la medicina familiar, con la
finalidad de mejorar la calidad de vida tanto del paciente como de su familia y, por
ende, de la comunidad en general. Lo ideal seria que todo paciente con autismo
tuviera derecho y facilidad de contar con una valoracion integral de su cuidador
primario en especial, por psicologia y contar con un grupo de apoyo en donde el
cuidador tenga capacitaciones, pueda escuchar testimonios y recibir apoyo tanto
de material didactico como estrategias a seguir en la atencion y cuidado de su
familiar; cobran la misma importancia las redes de apoyo conformadas por iguales,
es decir, otros cuidadores primarios con quien se sientan identificados y
comprometidos cada miembro, como un club para socializar e interactuar que
esté disponible y sea confiable, ya sea organizado por la institucion de salud o
bien realizando convenios con asociaciones civiles que estén dispuestas a ofrecer

este servicio.
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XVIIl. TABLAS, GRAFICAS Y ANEXOS

Tabla 1. Caracteristicas de pacientes de con Trastorno del Espectro
Adutista del Centro Regional de Autismo Delicias A.C.

Caracteristica Frecuencia n, (%)

Sexo

Femenino 14, (24.6)

Masculino 43, (75.4)
Edad

2 a 5afos 20, (35.1)

6 a 10 afios 22, (38.6)

> 10 afios 15, (26.3)
Grado Escolar

No escolarizado 12, (21.1)

Preescolar 12, (21.1)
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Primaria 24, (42.1)

Secundaria 3,(5.3)

Preparatoria 6, (10.5
Nivel Funcional TEA

Grado 1 28, (49.1)

Grado 2 16, (28.1)

Grado 3 13, (22.8)
Afectacion Individual

Buen desempeio 41, (71.9)

Mal desempefio 16, (28.1)
Afectacion Familiar

Buen desempefio 1, (1.8)

Mal desempefio 56, (98.2)
Alteraciones del sueiio

Si 43, (75.4)

No 14, (24.6)
Despertar

Descansado 38, (66.7)

Cansado 19, (33.3)
Higiene del suefio

Adecuada (= 0 > PC 25) 14, (24.6)

No adecuada (<PC 25) 43, (75.4)

Grafica 1. Sexo de pacientes con Trastorno del Espectro Autista del Centro
Regional de Autismo Delicias A.C.
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Sexo

I Femenino
M Masculino

Grafica 2. Edad de pacientes con Trastorno del Espectro Autista del Centro

Regional de Autismo Delicias A.C.

Edad
M2 a5 afios
MG 210 afios
M= 10 afios
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Grafica 3. Nivel funcional de pacientes con Trastorno del Espectro Autista del

Centro Regional de Autismo Delicias A.C.

Nivel Funcional TEA

 Grado 1
I Grado 2
W Grado 3

Grafica 4. Afectacion individual de pacientes con Trastorno del Espectro Autista
del Centro Regional de Autismo Delicias A.C.

Afectacion individual

M Buen desempefio
M a3l desempefio

61]



Grafica 5. Afectacion Familiar de pacientes con Trastorno del Espectro Autista del
Centro Regional de Autismo Delicias A.C.

Afectacion familiar

M Buen desempefio
B Mal desempefio

Tabla 2. Caracteristicas de pacientes con Trastorno del Espectro Autista del Centro
Regional de Autismo Delicias A.C.

Variable Mediana RIC Minimo Maximo p

Edad 8.00 6 2 16 0.009
* Kolmogorov-Smirnov
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Grafica 6. Edad de pacientes con Trastorno del Espectro Autista del Centro

Regional de Autismo Delicias A.C.
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Tabla 3. Andlisis factores de riesgo asociados a afectacion individual en pacientes con Trastorno

del Espectro Autista del Centro Regional de Autismo Delicias A.C.

Afectacion individual

Si No
Caracteristica n, (%) n, (%) RP IC 95% p

Sexo

Femenino 4, (25) 10, (24.4) 1

Masculino 12, (75) 31, (75.6) 0.97 0.25-3.69 0.606
Edad

2 a5 afios 6, (37.5) 14, (34.1) 1.32 0.48 -3.66 0.762

6 a 10 afios 5, (31.3) 17, (41.5) 1

> 10 afios 5,(31.3) 10, (24.4) 1.47 0.51-4.20
Grado Escolar

No escolarizado 3, (18.8) 9, (22.0) 1.5 0.20-11.54 0.797

Preescolar 5, (31.3) 7,(17.1) 2.5 0.37-16.89

Primaria 6, (37.5) 18, (43.9) 1.5 0.22 -10.22

Secundaria 1, (6.3) 2,(4.9) 2.0 0.18 - 22.06

Preparatoria 1, (6.3) 5,(12.2) 1
Nivel Funcional TEA

Grado 1 6, (37.5) 22, (53.7) 1

Grado 2 4, (25.0) 12, (29.3) 1.17 0.39-3.53 0.127

Grado 3 6, (37.5) 7,(17.1) 2.15 0.86 —50.41
Alteraciones del sueiio

Si 13, (81.3) 30, (73.2) 1.59 0.38-6.66 0.394

No 3, (18.8) 11, (26.8) 1
Despertar

Descansado 6, (37.5) 32, (78.0) 1

Cansado 10, (62.5) 9, (22.0) 5.93 1.69 — 20.76 0.004
Higiene del suefio

Adecuada (=0>PC25) 6, (37.5) 8,(19.5) 1

No adecuada (<PC 25) 10, (62.5) 33, (80.5) 0.40 0.11-1.44 0.156

Chi cuadrada.
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ESTUDIO:
ALTERACIONES DEL SUENO EN NINOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA
Y SU AFECYACION INDIVIDUAL Y FAMILIAR.
CENTRO REGIONAL DE AUTISMO DELICAS.

Tabla VII. Cuestionario de cribado de suefio en ninos con TEA (trastorno del espectro autista)

E TEA. Inventario de higiene de suerio familiar Nunca Ocasional Aveces A menudo Siempre
F 1 Realiza ejercicio fisico durante el dia 1 2 3 4 5
2 Una hora antes de ir a la cama realiza actividades relajantes 1 2 3 4 5
3 Ingiere bebidas o alimentos que contienen cafeina después de las 1 2 3 4 5
17 h (chocolate, coca-cola...)
4  Una hora antes de acostarse se implica en actividades excitantes 1 2 3 a 5

(videojuegos, deporte...)

5 La habitacion esta oscura o muy débiimente iluminada (penumbra) 1 2 3 4 5
6 El ambiente de la habitacion es tranquilo (ruido, temperatura...) 1 2 3 4 5
7 Seva alacama mas o menos a la misma hora cada dia 1 2 3 4 5
8 Tiene una rutina de suefio regular que dura entre 15-30 minutos 1 2 3 4 5
9  Un adulto permanece en la habitacidn hasta que se duerme 1 2 3 4 5
# Una vez esta tranquilo en la cama, chequeamos su estado hasta 1 2 3 4 5
que se duerme
#  Utilizamos la TV, videos, DVDs, mévil..., para ayudarle a dormirse 1 2 3 4 5
Referido al Gitimo mes

Ocasionalmente: <10 n'm; A veces: >10 n/m; A menudo: >15 n/m; Siempre: cada noche

Original: Consistencia interna: Cronbach 0,60; Test-retest: 0,82 (p < 0,0001)

Valor maximo: 60 (higiene de sueflo mas adecuada) / Valor minimo: 12 (higiene de suefio menos adecuada)
Pc 25%: 43; Pc 50%: 48; Pc 75%: 51

Adaptado de: Journal of Child Neurology. 2009; 24(1): 19-24.
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CUESTIONARIO DE HABITOS DE SUENO EN NINOS (VERSION DE 33 ITEMS)
Las siguientes preguntas son acerca de los habitos del suefio de su nifio y sus
posibles dificultades. Piense sobre la vida de su hijo la semana pasada cuando
responda las preguntas. Si esta fue inusual por una razén especifica (tal como que
su nifio haya tenido una infecciéon de oido y no haya dormido bien, o el TV estuvo
roto) escoja la semana tipica mas reciente.

Responda USUALMENTE si algo ocurren 5 0 mas veces en una semana.
Responda ALGUNAS VECES si esto ocurre de 2-4 veces por semana.

Responda RARA VEZ si algo ocurre una vez en la semana o0 nunca.

HORA DE IR A LA CAMA
Escriba la hora en que el nifio va a la cama:

HABITOS DE SUENO:

Cantidad de suefio por dia (combinando suefio nocturno y siestas)

Horas minutos
USUALMENTE ALGUNAS RARA VEZ
Preguntas (5-7) VECES (0-1)
(2-4)

1. ¢ El nifio va a dormir a la misma hora todas las
noches?

2. ¢ El nifio se duerme dentro de los 20 minutos
después de ir a la cama?

3. ¢ El nifio se duerme en su cama?

4. ¢ El nifio se duerme en la cama de su hermano?

5. ¢El nifio necesita de la presencia de los padres
en la habitacion para dormirse?

6. ¢ El nifio hace resistencia a la hora de dormir
(llora, rechaza estar en la cama)?

7. ¢El nifio teme dormir en la oscuridad?

8. ¢ El nifio teme dormir solo?
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CANTIDAD DE SUENO POR DIA

USUALMENTE | ALGUNAS | RARA VEZ
PREGUNTAS (5-7) VECES (0-1)
(2-4)

9. El niflo duerme muy poco

10. El nifio duerme la cantidad correcta

11. El nifio duerme aproximadamente
la misma cantidad cada dia

12. El nifio se orina en la cama en la noche

13. El nifio habla durante el suefo

14. El nifio es inquieto y se mueve mucho
durante el suefio

15. El nifio camina durante la noche

16. El nifio se cambia a la cama de otra persona
durante la noche (padres, hermanos)

17. El nifio rechina los dientes durante el suefio
(su dentista puede habérselo dicho)

18. El nifio ronca fuertemente

19. El nifio parece detener la respiracion
durante el suefio

20. El nifio se ahoga durante el suefio

21. El nifio tiene problemas para dormir fuera de
su casa (visita a familiares, de vacaciones)

22. El nifio despierta durante la noche gritando,
sudando y sin consuelo

23. El nifio despierta alarmado por un suefio
aterrador (pesadillas)

DESPERTAR NOCTURNO

24. El nifio se despierta una vez durante la
noche.

25. El nifio se despierta mas de una vez en la
noche.

Escriba el nimero de minutos que frecuentemente dura un despertar durante la noche:

DESPERTAR MATUTINO

Escriba la hora del dia en que el nifio frecuentemente despierta en la mafiana:

26. El nifio despierta por si solo*

27. El nifio despierta de mal carécter, disgustado.

28. El nifio es despertado por adultos, hermanos.

29. El nifio tiene dificultades para salir de la cama
en la mafana.

30. El nifio demora mucho tiempo para estar
alerta en la mafana (despabilarse)

SOMNOLENCIA DIURNA:

31. El nino duerme durante el dia

32. El nifio se durmioé o estuvo somnoliento
mientras veia la television

33. El nifio se durmi6é o estuvo somnoliento
mientras viajaba en carro
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DATOS SOBRE EL CONSUMO DE MEDICAMENTOS
Por favor anote TODOS los medicamentos que su nifio esta tomando actualmente o que consume
de forma regular. Debe incluir tanto los medicamentos indicados por el médico como los que no lo

son.
Anotar Medicamento, Dosis y Especialidad que lo indicé
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HOJA DE RECOLECCION DE DATOS (NINOS)

ESTUDIO:
ALTERACIONES DEL SUENO EN NINOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA
Y SUAFECTACION INDIVIDUAL Y FAMILIAR.
CENTRO REGIONAL DE AUTISMO DELICAS.

NOMBRE(Iniciales): FECHA:
EDAD: SEXO: GRADO ESCOLAR:
PERSONA QUE RESPONDE EL CUESTIONARIO: MADRE PADRE OTRO

Marca con una @ la respuesta correcta.

LEVANTARSE

En la mafana cuando me levanto....

Quiero seguir durmiendo No quiero seguir durmiendo

©
1 O l
R
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HOJA DE RECOLECCION DE DATOS DE SATISFACCION
DE PADRES, CUIDADORES PRIMARIOS Y FAMILIARES

ESTUDIO:
ALTERACIONES DEL SUENO EN NINOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA
Y SU AFECTACION INDIVIDUAL Y FAMILIAR.
CENTRO REGIONAL DE AUTISMO DELICAS.

NOMBRE(Iniciales): FECHA:

EDAD: SEXO:
PERSONA QUE RESPONDE EL CUESTIONARIO:

wvaore
[JrAorE

[CJ+ermano (o)
[J OTRO FAMILIAR (especifique)

DCUIDADOR PRIMARIO

CUANDO MI FAMILIAR CON TEA NO DUERME BIEN DURANTE LA NOCHE, YO AL DIA SIGUIENTE:
DME SIENTO MUY CANSADO Y NO LOGRO REALIZAR BIEN MIS ACTIVIDADES COTIDIANAS.
D ME SIENTO UN POCO CANSADO, PERO LOGRO REALIZAR MIS ACTIVIDADES COTIDIANAS.
D ME SIENTO NORMAL COMO CUALQUIER OTRO DIA.

DME SIENTO BIEN, NO ME AFECTA QUE EL NO DUERMA.
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Carta de consentimiento informado

S

\D)

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
Y POLITICAS DE SALUD
COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION

Nombre del estudio:

Patrocinador externo (si aplica):

Lugar y fecha:

Ndmero de registro:

Justificacion y objetivo del estudio:

Procedimientos:

Posibles riesgos y molestias:

Posibles beneficios que recibira al
participar en el estudio:

Informacion sobre resultados y
alternativas de tratamiento:

Participacion o retiro:

Privacidad y confidencialidad:

ALTERACIONES DEL SUENO EN NINOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA Y SU AFECTACION
INDIVIDUAL Y FAMILIAR. CENTRO REGIONAL DE AUTISMO DELICIAS

No aplica

Centro Regional de Autismo Delicias. Cd. Delicias, Chihuahua, México.
01 de Marzo 2021 al 30 de Junio 2021.

Este estudio busca detectar las alteraciones del suefio en los nifios con TEA y sus causas, y en
base a esto se podran realizar estrategias de intervencion tanto por los prestadores de salud
como por los padres, cuidadores primarios y familia en general.

Se realizara un estudio transversal, observacional, prospectivo analitico donde se incluiran nifios con trastorno
del espectro autista que reciben atencién en el Centro Regional de Autismo de Delicias, se aplicaran
cuestionarios tanto a los padres como a los nifios. Los cuestionarios para padres seran el cuestionario de
cribado del suefio en nifios con TEA, el cuestionario adaptado para nifios con TEA que equivale al BRUNI y un
cuestionario de satisfaccion sobre las actividades de los padres, cuidadores primarios y familiares de primera
linea. A los nifios se les realizard un cuestionario corto de satisfaccion del suefio el cual se adaptara con
pictogramas para aquellos nifios que requieren apoyo visual para la comprension y sera solo para conocer
como se sienten al despertar en la mafiana. Todo lo anterior seré guiado por mis asesores. Posterior a la toma
de informacion, se realizara una base de datos, para después llevar a cabo el andlisis estadistico, obteniendo
frecuencias y proporciones y para determinar la asociacion entre la presentacion de alteraciones del suefio en
nifios con TEA y la afectacion en el &mbito individual y familiar, Razén de Momios de Prevalencia (RMP) e
intervalos de confianza al 95%.

Riesgo minimo.

Ninguno

Se informaré al personal directivo del Centro Regional de Autismo los resultados obtenidos.

En el momento que el paciente lo requiere sin afectacion de su atenciéon medica

Absoluta. Se manejara sus datos personales de manera confidencial solo para fines estadisticos

En caso de colecciéon de material bioldgico (si aplica): no aplica

Disponibilidad de tratamiento médico

en derechohabientes (si aplica):
Beneficios al término del estudio:

No aplica

Los resultado obtenidos en este estudio podran dar informacion sobre el porcentaje de
presentacion las alteraciones del suefio en nifios con TEA y como esto ;llega a afectar su
entorno tanto individualmente como familiarmente y en base a esta informacion se podran crear
estrategias de tratamiento y terapia para mojorar la calidad de vida de estos nifios y sus familias.

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse a:

Investigador

Dra. Karla Denisse Gonzalez Lara, Calle de la lealtad # 1120 Delicias, Chihuahua.C.P 33029.Cel. 639 100 3662, e-mail:

Responsable:  dra.karlita.glz@gmail.com Dr. Jose Jesus Colon Perez, Calle Pablo Valdez #719 Guadalajara Jalisco. Cel 33 2246 0898,
e-mail: drjesuscolon@hotmail.com Dra. Martha Alejandra Maldonado Burgos, Av. Universidad No. 115, Col. San Felipe
Viejo. C.P. 31203, Tel. (614) 4133156, e-mail: martha.maldonadob@imss.gob.mx Dra. Nayeli Limén Garcia, Av.
Ocampo y Arroyo De Los Perros S/N. Col. Palomar, Celular 6141082476, e-mail: nayeli.limon@imss.gob.mx

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comision de Etica de Investigacién de la CNIC
del IMSS: Avenida Cuauhtémoc 330 4° piso Bloque “B” de la Unidad de Congresos, Colonia Doctores. México, D.F., CP 06720. Teléfono
(55) 56 27 69 00 extensién 21230, Correo electrénico: comiteeticainv.imss@gmail.com

Nombre y firma del paciente

Nombre y firma de quien obtiene el consentimiento

Nombre del testigo, direccion, relacion y firma

Nombre del testigo, direccion, relacién y firma

Este formato constituye una guia que debera completarse de acuerdo con las caracteristicas propias de cada protocolo de investigacion,
sin omitir informacion relevante del estudio.

Clave: 2810-009-013
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@ UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION
IMSS COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD

CARTA DE ASENTIMIENTO INFORMADO PARA NINOS CON TEA PARA PARTICIPACION EN PROTOCOLOS DE INVESTIGACION

ALTERACIONES DEL SUENO EN NINOS CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA Y SU AFECTACION
INDIVIDUALY FAMILIAR. CENTRO REGIONAL DE AUTISMO DELICIAS

Nombre del estudio:

Patrocinador externo (si aplica): No aplica

Centro Regional de Autismo Delicias. Cd. Delicias, Chihuahua, México.

Lugar y fecha: -
01 de Marzo 2021 al 30 de Junio 2021.

Numero de registro:

Justificacion y objetivo del estudio: Este estudio es para saber si tienes una alteracion del suefio y poder ayudarte a mejorar.

Procedimientos: Vas a contestar una encuesta para saber si estas contento al despertar o si quieres seguir

durmiendo.
Posibles riesgos y molestias: Riesgo minimo.
Posibles beneficios que recibira al Ninguno
participar en el estudio:
Informacion sobre resultados y Se informara al personal directivo del Centro Regional de Autismo los resultados obtenidos.
alternativas de tratamiento:
Participacion o retiro: En el momento que el paciente lo requiere sin afectacion de su atencion medica
Privacidad y confidencialidad: Absoluta. Se manejara sus datos personales de manera confidencial solo para fines estadisticos

En caso de colecciéon de material bioldgico (si aplica): no aplica

Disponibilidad de tratamiento médico No aplica
en derechohabientes (si aplica):

Beneficios al término del estudio: Los resultado obtenidos en este estudio podran dar informacion sobre el porcentaje de
presentacion las alteraciones del suefio en nifios con TEA y como esto ;llega a afectar su
entorno tanto individualmente como familiarmente y en base a esta informacion se podran crear
estrategias de tratamiento y terapia para mojorar la calidad de vida de estos nifios y sus familias.

En caso de dudas o aclaraciones relacionadas con el estudio podra dirigirse a:

Investigador Dra. Karla Denisse Gonzalez Lara, Calle de la lealtad # 1120 Delicias, Chihuahua.C.P 33029.Cel. 639 100 3662, e-mail:

Responsable:  dra.karlita.glz@gmail.com Dr. Jose Jesus Colon Perez, Calle Pablo Valdez #719 Guadalajara Jalisco. Cel 33 2246 0898,
e-mail: drjesuscolon@hotmail.com Dra. Martha Alejandra Maldonado Burgos, Av. Universidad No. 115, Col. San Felipe
Viejo. C.P. 31203, Tel. (614) 4133156, e-mail: martha.maldonadob@imss.gob.mx Dra. Nayeli Limén Garcia, Av.
Ocampo y Arroyo De Los Perros S/N. Col. Palomar, Celular 6141082476, e-mail: nayeli.limon@imss.gob.mx

En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comisién de Etica de Investigacion de la CNIC
del IMSS: Avenida Cuauhtémoc 330 4° piso Bloque “B” de la Unidad de Congresos, Colonia Doctores. México, D.F., CP 06720. Teléfono
(55) 56 27 69 00 extensién 21230, Correo electrénico: comiteeticainv.imss@gmail.com

Nombre y firma del paciente Nombre y firma de quien obtiene el consentimiento
Nombre del testigo, direccidn, relacion y firma Nombre del testigo, direccion, relacion y firma
Este formato constituye una guia que debera completarse de acuerdo con las caracteristicas propias de cada protocolo de investigacion,
sin omitir informacién relevante del estudio. Clave: 2810-009-
013
Si quiero No quiero

Z
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