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RESUMEN

Introduccién. Se describen los resultados preliminares del Programa de Acompafiamiento al Suefio en
la Infancia desde Terapia Ocupacional (PASITO) en nifios y nifias con trastornos del neurodesarrollo
(NN-TND), de 3 a 10 afios, y con insomnio; realizado entre junio de 2020 y septiembre de 2021.

Poblaciéon y métodos. Estudio cuasiexperimental de preintervencion y posintervencion con un grupo
de intervencién y otro grupo de control, medido por el Cuestionario de Habitos de Suefio (CHS) y el
Diario de Suefio (DS).

Resultados. Participaron 22 NN-TND, 8 en el grupo control. El puntaje total del CHS del grupo de intervencion
mejoro (p <0,001) de 54,9 (DE 5,5) a 48,4 (DE 4,5) y se acercé al rango de referencia 42,6 (DE 4,9). El
DS evidencié aumento en duracién, adelanto de fase de sueio y reduccion en cantidad de despertares.

Conclusién. Estos resultados provisorios y favorables muestran que PASITO podria ser unaintervencion
posible para dificultades del suefio en NN-TND.
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INTRODUCCION

Los problemas del sueio impactan en el
crecimiento y desarrollo en la infancia.' Entre
el 50 % y el 95 % de los nifios que presentan
trastorno del espectro autista (TEA) refieren
problemas de suefio, frecuentemente insomnio?.
La pandemia por COVID-19° caus6 un importante
aumento de estos problemas;* las personas con
trastornos del neurodesarrollo y especificamente
aquellas con TEA fueron de las mas afectadas en
su salud mental y bienestar.® Un estudio reveld
un aumento en la irritabilidad, la agresividad, la
deambulacién, la ansiedad, dificultades en la
alimentacién y el suefio en personas con TEA
en Latinoamérica.® Otro estudio realizado en
Argentina describié una prevalencia del 55 % de
problemas de suefio en nifios con trastorno del
neurodesarrollo (NN-TND).”

La pandemia provoco6 una profunda
disrupcion ocupacional® al afectar actividades
que dan sentido e identidad ocupacional al
hacer cotidiano, pertenencia a un contexto y
sentido de trascendencia en la vida.® Frente a
esta disrupcién, se destaco desde la terapia
ocupacional la necesidad de cuidado propio y
de otros basandose en fortalezas individuales,
favoreciendo experiencias placenteras,
promoviendo el sentido de pertenencia en rutinas
y rituales, y fomentando la organizacién y el
balance cotidiano.

Sobre estas premisas, se diseio y realizo el
programa PASITO para NN-TND y con dificultad
persistente en la iniciacién, mantenimiento o
calidad del suefio. Fue llevado a cabo en la
institucion Panaacea entre junio de 2020 y
septiembre de 2021. La intervencion esta fundada
en el derecho ocupacional al suefio'" de los NN-
TND vy sus cuidadores, lo que implica el derecho
a la participacion, al desarrollo de potencial y a la
satisfaccion plena, segun su cultura y creencias,
a recibir apoyo cuando sea percibido como
necesario y derecho a un acceso equitativo a la
ocupacion de suefo.

Este articulo describe los resultados
preliminares del programa evaluando los cambios
referidos por los padres en el suefio de los NN-
TND a través de los resultados del Cuestionario
de Habitos de Suefio (CHS)'? y del Diario de
Suefio (DS)," luego de la intervencién PASITO.

POBLACION Y METODOS

Se utilizé una perspectiva cuantitativa,
cuasiexperimental de pre- y posintervencion
con un grupo de intervencion y otro grupo de
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control, constituido por NN-TND admitidos que,
completado el cupo de intervencion, se inscribian
en lista de espera.

Participaron NN-TND de 3 a 10 afios de edad
con insomnio admitidos al programa PASITO
impartido en Panaacea. Se realiz6 muestreo
por conveniencia con NN-TND y al menos un
cuidador primario. Mediante un cuestionario en
linea, se verificaron los criterios de inclusion.
Debian tener diagndstico de trastorno del
neurodesarrollo basado en la clasificacion
diagnéstica del DSM 5, contar con un médico
de cabecera y presentar dificultades en el suefio
compatibles con insomnio evaluadas por su
médico: dificultades en el inicio, mantenimiento
del suefio y/o despertar muy temprano que
resultaran en un suefio no restaurador por
lo menos en el ultimo mes, e impacto en el
funcionamiento cotidiano. Los criterios de
exclusiéon del programa fueron cursar cuadro
febril o respiratorio agudo, proceso de cambios
o inicio de medicacién que afectara el suefio,
enfermedades neurodegenerativas o evolutivas
de base.

La intervencién se difundio en las redes de
Panaacea al publico en general y a profesionales.

Los principios y objetivos de intervencion
se basaron en las caracteristicas esenciales
de la ocupacion de suefio' y de Hammel,®
promoviendo el abordaje de estrategias
adaptativas y maladaptativas,® y de higiene del
suefio' adaptandolas a las fortalezas, dificultades
e intereses de cada NN-TND y sus cuidadores
primarios. La intervencion fue coordinada por dos
terapistas ocupacionales, a distancia, mediada
por padres, intensiva e individualizada. Los
objetivos y estrategias se presentan en la Tabla 1,
y en orden de prioridad fueron el cuidado al
cuidador, experiencias placenteras, organizacion
cotidiana, rutinas y rituales, y descanso.

Para la admision, una vez verificados los
criterios de inclusion, se conformaron grupos de
intervencion de hasta 4 NN-TND y sus cuidadores
por cada ciclo de intervencion. En estos
grupos, se realizaba una comunicacion inicial
por videollamada en donde se corroboraban
los criterios de inclusién y se brindaba el
consentimiento informado.

La evaluacién inicial consistia en completar
el cuestionario sociodemografico (CS), el
Cuestionario de Habitos de Suefio (CHS)"®y
el Diario de Suefio del nifio (DS)' durante los
primeros 3 dias.

En el dia 4 o 5, se realizaba una entrevista



TaBLA 1. Objetivos del programa y orden de prioridad
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Prioridad Eje Objetivo del programa Estrategias principales Ejemplos

1 Cuidado al Incorporar estrategias Adaptativas: -Favorecer el Pedir asistencia especifica al
cuidador de cuidado en el suefio compromiso en el autocuidado entorno familiar para generar

de los cuidadores. en descanso diurno y suefo. oportunidades de descanso y
-Promover la construccién o sueno en los cuidadores.
reactivacion de las redes de apoyo.

Maladaptativas: Promover el cambio  Brindar informacion cientifica
de creencias y/o habitos nocivos en en relacion con los efectos del
los cuidadores, que generen mal dormir en la empatia y
problemas en su propio suefio. sociabilizacion de los adultos.

2 Experiencias Favorecer experiencias Adaptativas: Adoptar nuevas Crear juegos adaptados para
placenteras placenteras cotidianas ocupaciones placenteras y el NN-TND vy los integrantes de
cotidianas durante el dia con significativas, basadas en la familia, que sean placenteros

propésito y significado. la evaluacién de fortalezas, desafios, y que permitan un aumento de
perfil sensorial e intereses particulares la exposicion a la luz natural
para el NN-TND y para sus durante el dia.
cuidadores primarios.

Maladaptativas: Promover la graduacion Graduar y/o adaptar

de las dificultades en la realizacién de actividades como, por ejemplo,

actividades cotidianas de los NN-TND el cepillado de dientes, que por

y sus padres, con el fin de disminuir las caracteristicas individuales

el estrés. del NN-TND y sus cuidadores
estén generando malestar.

3 Organizacion  Promover en los adultos Adaptativas: Mantener y/o estructurar Establecer cierta regularidad en
cotidiana en estrategias de cuidado la organizacion de ocupaciones los horarios, delimitando el
tiempo y del suefio de sus hijos, cotidianas. espacio, tiempo y orden de
espacio a partir de la sincronizacion actividades cotidianas, en

y orquestacion de especial las relacionadas

ocupaciones cotidianas al dormir.

familiares. Maladaptativas: Evitar la irregularidad Brindar estrategias
o desorganizacion sostenida en el de reestructuracion témporo-
tiempo de ocupaciones cotidianas. espacial de actividades en

aquellos dias en que el NN-
TND tiene mayor dificultad en
su comportamiento.

4 Rutinas y Favorecer rutinas y Adaptativas: Promover la creaciéon o Recrear el espacio de dormir,
rituales rituales en relacion con readecuacion de rutinas y rituales en funcién de rituales propios
del sueiio el suefio acordes a familiares en el suefio, que tengan un  de la cultura de cada familia.

fortalezas, desafios, mensaje de cuidado y pertenencia

perfil sensorial e intereses  en la estructura familiar.

particulares de cada Maladaptativas: Evitar tareas y Redisefar espacios del dormir

NN-TND, que provean de  adecuacion de espacios del dormir que tengan elementos nocivos

sentido de pertenencia que no lo favorezcan y que no tengan  para esta ocupacion (ej. luces

a la cultura familiar. relacion con la cultura familiar. de colores) y que no estén

acordes a la cultura familiar
(ej. hacer masajes en una
familia que prioriza la
tradicion oral).

5 Descanso Favorecer momentos de Adaptativas: Promover la Brindar estrategias de
diario descansos pautados estructuracion témporo-espacial de descansos pautados en tiempo

durante el dia
(diferenciados del dormir)
y significativos en la
dinamica familiar.

los descansos durante el dia,
con actividades acordes a las
individualidades y cultura familiar.

Maladaptativas: Evitar sobrecarga
de actividades que generen estrés
durante el dia y que no permitan
descansar.

y espacio durante el dia, y
placenteros tanto para los NN-
TND como para sus
cuidadores.

Graduar el uso de pantallas en
especial en tareas escolares en
los NN-TND vy laborales en los
adultos.




abierta de evaluacién con cada familia en un
horario convenido (60 minutos), donde se
indagaban las dificultades y fortalezas del
NN-TND y sus cuidadores en el suefio y el
desempeirio cotidiano.

El dia 6 y para iniciar la intervencién, se
realizaba un taller de 3,5 horas de aprendizaje
basado en problemas,'® donde participaban todos
los cuidadores. Alli se describian estrategias
adaptativas y maladaptativas® de la vida cotidiana
en relacién con el suefio, segun los objetivos del
programa (Tabla 1), y se facilitaba la identificacion
y el analisis de estas estrategias: cuando y
por qué se dan, relacion con el desempefio
cotidiano, riesgo de conductas maladaptativas
e impacto en la dinamica familiar. Luego de un
descanso, se retomaba con una dinamica de
aprendizaje basado en problemas'® con ejemplos
de situaciones hipotéticas del dormir, para
generar una lluvia de ideas y posibles soluciones.
Esta estrategia conlleva una pedagogia centrada
en el proceso de aprendizaje de los cuidadores,
a partir de la experiencia conjunta de resolver
problemas cotidianos, integrando informacion
brindada con su propio bagaje de conocimiento.
Al finalizar, se solicitaba a los cuidadores que
disefiaran para el dia siguiente una estrategia
con la que iniciar la intervencion. Las estrategias
de cada sesion eran elaboradas junto a los
cuidadores, priorizando los objetivos propuestos.
Los dias siguientes se realizaba el seguimiento
de estas estrategias.

El dia 7 era de descanso. Desde el dia 8 al 12,
se realizaban sesiones diarias de 45 minutos con
cada familia, en un horario convenido.

Los dias 13-14 eran de descanso. En dias
15, 16 y 17, se realizaba la reevaluacion, donde
cada familia completaba nuevamente el CHS
y el DS durante 3 dias consecutivos. El dia
18 0 19, se realizaba con cada familia una
entrevista de reevaluacion final, para identificar
las fortalezas y dificultades percibidas a lo largo
de la intervencion, y sus resultados. A la semana
siguiente se entregaba el informe final.

Durante la admision a cada ciclo de
intervencion, completado el cupo maximo de
4 familias, se conformaba el grupo de lista de
espera que hizo de grupo control. Este completé
al mismo tiempo que el grupo de intervencion los
cuestionarios de evaluacion y de reevaluacion (CS,
CHS y DS). Entre la evaluacion y la reevaluacion,
este grupo no tuvo intervencion, sino que la
iniciaba inmediatamente después de finalizado
el grupo que era intervenido en ese periodo. A
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las familias que no cumplian con los criterios de
inclusion, se les ofrecia una entrevista particular.

Todos los datos se analizaron con programas
ad-hoc en Python.

El estudio fue avalado por el Comité de
Investigacion y Bioética del Hospital Interzonal
de Agudos Eva Perdn. Se invité a las familias
a participar de una intervencion terapéutica
y luego a participar de una investigacion
sobre la intervencion propuesta. Antes de la
evaluacion, se brindé consentimiento informado
para ser firmado en linea, sin que la firma
condicionara la participacién y/o permanencia
en la intervencion. Todos los NN-TND admitidos
recibieron intervencion, siendo libres de retirarse
en cualquier momento de la investigacion sin
que se afectara la intervencion. El programa fue
arancelado. Se otorgaron becas para permitir que
los que quisieron participar de la intervencion y
los que consintieron participar de la investigacion
fueran incluidos, independientemente de si
podian pagar o no el arancel.

RESULTADOS

Se realizaron un total de 10 ciclos de
intervencion entre junio de 2020 y septiembre de
2021. El grupo de intervencién estuvo formado
por 22 NN-TND vy el de control por 8, de los
cuales 7 recibieron luego tratamiento y 1 por
razones familiares debio ser asistido en forma
individual, por fuera del programa, por una de las
terapeutas. Las caracteristicas sociodemograficas
de los nifios y sus cuidadores se presentan en la
Tabla 2.

Los resultados del CHS se detallan en la
Tabla 3 para el puntaje total y subescalas, pre-
y posintervencion, para los dos grupos. Se
muestran también los resultados de la prueba
de rangos con signo de Wilcoxon a un solo lado,
obtenidos con el paquete SciPy de Python.

El puntaje total del CHS del grupo de
intervencion mejoré (p<0,001) de 54,9 (DE 5,5)
a 48,4 (DE 4,5) y se acerco al rango de referencia
42,6 (DE 4,9).? Todas las subescalas, salvo
la de somnolencia diurna, mejoraron con la
intervencion. Si bien no parece haber mejoras en
el grupo control, su limitado tamafo (n = 8) impide
determinar algun resultado estadisticamente
significativo sobre dicho grupo en este estudio
preliminar.

La hora de acostarse y dormirse obtenidas
del CS se adelanté en el grupo intervencion
(p<0,002) y se redujo e hizo menos variable la
latencia del suefo (tiempo entre ir a acostarse y
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TaBLA 2. Caracteristicas sociodemograficas de los nifios y sus cuidadores a partir del cuestionario

sociodemografico

Parametros

Intervencion (n = 22)

Control (n = 8)

Edad de los nifios
3 ab5anos
Diagnostico
Trastorno espectro autista
Trastorno espectro autista/epilepsia
Retraso global del desarrollo
Evaluacion médica previa en relacion con el suefio
Si
Terapias al momento de la intervencion
Virtual
Presencial
Mixta
Ninguna
Medicacion en relacién con el suefio
Si
Edad de los cuidadores (n = 38%)
30-34 afios
35-39 afios
40-44 afios
45-50 afios
50-55 afios
Nivel educativo de los cuidadores (n = 38*)
Secundario completo
Terciario incompleto
Terciario completo
Universitario incompleto
Universitario completo
Posgrado completo

14 6
19 7
2 0
1 1
22 8
7 3
6 2
4 1
5 2
8 2
4 3
14 4
9 2
1 0
1 0
3 1
2 0
S 3
2 2
13 2
6 1

*29 corresponden al grupo intervencién y 9 al grupo control.
n: namero.

dormirse). La dispersioén en la hora de levantarse
se redujo. Aumento en ese grupo la duracion
total del suefio (p<0,001), que en promedio
paso de 8:50 a 9:40 horas. De ellos, los NN-
TD de 3 a 5 afios mejoraron su promedio de
9:00 a 9:50 horas y los mayores de 8:20 a
9:20 horas, acercandose y alcanzando la duracion
recomendada'” respectivamente. Los NN-TND
del grupo intervencién redujeron la frecuencia
de despertares nocturnos en un 45% (p=0,025).
En el grupo control, no parecen observarse
mejoras; su pequefio tamafo impide determinar
si la ausencia de cambios fue estadisticamente
significativa o no.

DISCUSION

La pandemia aumento la prevalencia de
trastornos del suefio en la poblacion mundial
con limitada oferta de intervenciones.™ Los
NN-TND y sus padres fueron una poblacién

significativamente afectada.®

Este trabajo preliminar describe como el
programa PASITO logré una mejora en el sueno
de un grupo de NN-TND de 3 a 10 afios. La
mejora en el puntaje total del CHS es comparable
a un estudio similar con NN-TND.”

Luego de la intervencion, el suefio de los
NN-TND fue mas regular, con un leve aumento
de duracion y un adelanto del horario de inicio,
mejorando esto ultimo el desfasaje del cronotipo.
Este desfasaje observado en nuestra poblacion
preintervencion fue similar al observado en
toda la poblacién argentina en pandemia.?® La
intervencion fue mas efectiva en relacién con la
duracién del suefio en los nifios de 6 a 10 afos
de edad tomando como parametro la duracion
recomendada para cada grupo etario."” Se ha
logrado también una disminucién significativa de
los despertares nocturnos en la mayor parte de
la muestra.
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TaBLA 3. Medias y desviaciones estandar del puntaje total y subescalas pre- y posintervencion segun el
Cuestionario Habitos de Sueio del nifio

Variable Grupo Preintervencion Posintervencion Prueba de Rango
Wilcoxon de
(prueba de valores
hipotesis: posibles*

mejoro el puntaje)

Promedio DE Promedio DE p
Puntaje total* Intervencion (n =22) 54,95 5,57 48,41 4,50 < 0,001 33.99
Control (n = 8) 52,62 4,14 54,38 4,37 0,09

Subescala Resistencia para Intervencion 14,32 2,40 12,27 1,93 <0,001 8-24
iralacama Control 14,12 1,96 14,50 2,00 0,22
Inicio Intervencion 2,41 0,73 1,64 0,66 < 0,001 13
del suefio Control 2,62 0,52 2,88 0,35 0,08
Duracién Intervencion 6,09 1,74 4,27 1,45 < 0,001 3.9
del suefio Control 4,75 1,28 4,75 1,04 0,50
Ansiedad Intervencion 8,09 1,80 7,59 1,92 0,044 412
del suefio Control 7,62 1,85 7,88 1,13 0,24
Despertares Intervencion 5,91 1,90 4,77 1,45 <0,001 3-9
nocturnos Control 5,25 2,49 5,50 2,39 0,30
Somnolencia Intervencion 13,27 2,45 13,45 1,57 0,74 8-24
diurna Control 14,25 2,49 14,38 2,88 0,35

n: namero.

DE: desviacion estandar.
El valor de referencia para el puntaje total es 42,6 (DE 4,9)."?
* Menor valor implica menor dificultad para el suefio.

El programa responde a la creciente
demanda de atencidén para satisfacer
necesidades particulares, basada en un
enfoque de neurodiversidad?' y de calidad de
vida, participacion y derechos ocupacionales.??
Consideramos el suefio una ocupacion esencial
que, afectada en la infancia, pone en riesgo
la capacidad de cuidado de los cuidadores
primarios, quienes suelen referir cansancio y
necesidad de acompafamiento durante las
intervenciones.? En este sentido, el abordaje
no solo debe contemplar modificar el “hacer”
cotidiano, como el propuesto en higiene del
suefo, sino que debe priorizar una perspectiva
de cuidado al cuidador,?* actividades placenteras
cotidianas?® y modificaciones de las rutinas y
rituales del suefio considerando fortalezas y
dificultades de la familia.

Se seialan como fortalezas del trabajo la
intervencion individualizada, que dejé capacidad
instalada en cuidadores mediante estrategias
de resolucion de problemas, y el disefio de
una intervencién a distancia replicable a mayor
poblacion sin necesidad de traslado.

Como limitaciones del estudio, se sefialan

la no utilizacion de medidas objetivas, como la
actigrafia. Sin embargo, los resultados de los
instrumentos utilizados brindan informacion de
parametros similares, mostrando una evolucion
favorable luego de la intervencién. Otra limitacion
fue no contar con un cuestionario de habitos de
suefio validado en poblacién argentina. El nimero
acotado de participantes, reclutados mediante
la difusién por las redes de la institucion, no
asegura que la muestra sea representativa de
la poblacion general. Mas aun, el requerimiento
de disponibilidad horaria de los cuidadores y
conexion a internet puede implicar un sesgo con
un nivel de ingresos familiar elevado compatible
con el nivel educativo de los padres visto en el
CS. El reducido tamano del grupo de control
impidié comparar su evoluciéon contra la del
grupo de intervencién con un nivel de confianza
elevado.

Sin embargo, por ser un estudio preliminar, los
resultados obtenidos en el grupo de intervencion,
aunque provisorios, son alentadores para continuar
el programa a una siguiente fase aumentando el
numero de pacientes. El aporte de la terapia
ocupacional sefala un abordaje posible para NN-



TND y sus familias, en quienes los problemas
de suefo ponen en riesgo su calidad de vida,
participacion y derechos ocupacionales. B
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