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PRESENTACION

¢Por qué es importante evaluar los trastornos del suefio

en las personas con sindrome de Down? Puede parecer
ridiculo empezar por el final, pero es lo que procede. Antes de
cualquier consideracion y anéalisis, podemos echar un vistazo

al listado bibliografico que aparece al final de esta publicacion,
y comprenderemos, por su extension, la importancia y
preocupacion que estan despertando en todo el mundo los
trastornos del sueno en las personas con sindrome de Down de
cualquier edad, desde la nifiez a su envejecimiento. El listado no
es exhaustivo, es una muestra de los estudios de investigacion
que se han realizado y se siguen realizando a escala mundial en
esta poblacién.

Son dos las razones fundamentales de este interés: 1) la alta
incidencia de trastornos del suefo, claramente superior a la
apreciada en el resto de la poblacion; 2) las consecuencias que
esos trastornos pueden ocasionar en el desarrollo cerebral en
los nifios pequeiios, en el normal despliegue de la actividad
cognitiva y las actividades de la vida diaria en adolescentes y
adultos, y en la evolucion hacia la enfermedad de Alzheimer en
adultos de mayor edad.

Tales son los motivos que exigen ofrecer un compendio del
estado de la cuestion relativa a los problemas del suefio en el
sindrome de Down, con la esperanza de que ayude y anime a que
familias, profesionales y asociaciones de Espaiia e Iberoamérica
aglutinen sus esfuerzos y lleven a cabo un analisis cuidadoso

e individual de tales problemas, de modo que en cada caso se
adopte la intervencion terapéutica mas conveniente.

Con este objetivo, hemos elaborado un texto que aglutina
amplios contenidos, recogidos en nuestra Downciclopedia,
junto con recientes aportaciones extraidas de la bibliografia

internacional.

Fundacién Iberoamericana Down21
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INTRODUCCION

Cuando el suefio no es el adecuado y no resulta reparador, y
especialmente si el problema se hace cronico, repercute en el
funcionamiento de las actividades diarias de cualquier persona.
Aparece un estado de irritabilidad, dificultades para controlar las
emociones, pérdida de concentracion, torpeza para mantener la
atencion, como si hubiera una pérdida de las capacidades cogni-
tivas. Esto es lo que suele aparecer también en las personas con
sindrome de Down. Y es experiencia generalizada, extensamen-
te documentada en numerosos estudios, que las dificultades del
sueno son mas frecuentes en las personas con sindrome de Down
a cualquier edad, que en el resto de la poblaciéon. Las vemos ya
en los nifos, siguen en la adolescencia y juventud, y al alargarse
ahora la esperanza de vida, reconocemos su presencia abundante
en la vida adulta.

Como veremos, los trastornos del suefio son muy diversos en
cualidad, en intensidad, y en las consecuencias que ocasionan. Al-
gunos son mas propios de las etapas infantiles y pueden requerir
un tratamiento educativo, una higiene del suefio, similares a los
que se recomiendan para cualquier poblacién infantil; es decir,
incorporar los saludables habitos del suefio, tal como se descri-
ben para los nifios en general, con las debidas modificaciones que
atiendan a su menor capacidad comprensiva y su mayor resis-
tencia al cambio. Estos problemas de suefio en la nifiez son mas
acuciantes si existe un diagndstico dual de sindrome de Down y
trastorno del espectro autista.

Otros trastornos, en cambio, adquieren mucha mayor im-
portancia por las consecuencias que acarrean sobre la salud en
general: tal es el caso de los trastornos respiratorios del suefo,
claramente mas frecuentes en el sindrome de Down. Entre ellos
destaca por derecho propio la apnea obstructiva del suenio (AOS),
razon por la que se le dedicara una atencion especial.

Vamos a desarrollar este documento con arreglo al siguiente
recorrido. En primer lugar, haremos unas sencillas consideracio-
nes sobre la naturaleza biologica del sueno y las etapas por las que
transcurre, sobre la base de la actividad cerebral. Expondremos
después las principales alteraciones del sueno en las que no esta
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implicada la respiracion, tal como se pueden observar en cual-
quier grupo poblacional, incluida la que muestra el sindrome de
Down, y el modo de manejarlas mediante recursos de caracter
conductual/educativo. Dedicaremos especial atencioén a las alte-
raciones en las que esta implicada la respiracion, con especial én-
fasis en las apneas del suefio, porque son ellas las que marcan la
principal diferencia en el sindrome de Down y originan especiales
complicaciones si no son convenientemente tratadas.
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CAPITULO 1
Conceptos basicos sobre el sueio

Alguien puede pensar que, al retirarnos a dormir, adoptar una
postura relajada y cerrar los ojos, el cerebro se va quedando en
silencio y su actividad se apaga, queda reducida al minimo para
mantener las funciones vitales. En cierto modo esto es cierto;
pero lo que realmente sucede es que la actividad cerebral cambia
de acuerdo con unos patrones especificos elaborados dentro de lo
que llamamos “arquitectura del suefio”. Da origen a la sucesi6on
de etapas en las que el cerebro mantiene una particular actividad
que conviene conocer y que vamos a exponer.

Conocer los mecanismos del suefio nos ayudara a comprender
mejor las bases de estrategias eficaces para mejorarlo. Aunque
esta comprension no es todavia completa, la investigacién nos
ha hecho conocer mucho més sobre como caemos dormidos, qué
sucede mientras dormimos, y qué podemos esperar conforme
crecemos y nos desarrollamos. Los cientificos han utilizado esta
informacion para identificar los problemas del suefio y el modo de
promover un suefio sano.

Nos queda todavia mucho por aprender, sin embargo. Algo sa-
bemos sobre lo que sucede cuando no disfrutamos del suefio su-
ficiente, pero, con todo, carecemos de una comprensiéon cabal de
por qué en realidad dormimos. Hasta que los cientificos fueron
capaces de medir las corrientes eléctricas del cerebro (en la dé-
cada de los 30 del pasado siglo), parecia imposible estudiar qué
ocurre en el cerebro mientras dormimos. Los estudios con elec-
troencefalogramas (EEG) han mostrado que el tiempo de sueio
est4 dividido en dos grandes estados: sueiio no-REM y sueiio
REM. Suefio REM significa sueflo con movimientos rapidos de
ojos (en inglés: Rapid Eye Movements). Suefio no REM se llama
también “sueno tranquilo” o “suefio de ondas lentas”.

1. QUE OCURRE DURANTE EL SUENO

Cuando al acostarnos empezamos por primera vez a caer dor-
midos, experimentamos un estado llamado “sueno alfa”. Durante
esta etapa estamos todavia despiertos pero relajados y tranquilos.
Este estado de vigilia tranquila marca el acceso para la fase de
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— NO REM
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sueno no-REM, que consiste en cuatro etapas que conducen a un
sueno progresivamente mas profundo.

La etapa 1 del sueiio no-REM tipicamente dura s6lo unos po-
cos minutos y es un suefo ligero. Cae la temperatura corporal,
nos sentimos mas relajados, podemos ser facilmente despertados.

Pasamos después a la etapa 2. En esta etapa ya estamos bien
dormidos, aunque todavia se nos puede despertar facilmente.
Aproximadamente pasamos en esta etapa 2 la mitad de la noche,
y se da generalmente en la transicion a las otras etapas del suefio.

Las etapas 3 y 4 son consideradas como suefo profundo o
sueno de ondas lentas. Nuestra respiracion se hace pausada, cae
mas nuestra temperatura, y cuesta mucho mas despertarnos. La
investigacion indica que este suefio profundo es el momento en
que el cuerpo se renueva y recupera. Cuando hemos estado pri-
vados de suefio, caemos tipicamente con rapidez en estas etapas
mas profundas y pasamos mas tiempo en ellas. Los investigado-
res lo interpretan en el sentido de que el sueiio profundo de ondas
lentas nos ayuda a recuperarnos y refrescarnos.

Normalmente pasamos por uno o dos ciclos de suefio no-REM
antes de llegar a la fase de suefio REM. Mientras que el suefio no-
REM se describe como “tranquilo” y se acompaina de un enlente-
cimiento de las funciones corporales, el suefio REM es “activo”. El
movimiento rapido de los ojos es un rasgo caracteristico que define
el sueno REM, y este es el momento en que sofiamos. Nuestra res-
piracion y frecuencia cardiaca aumentan y se parecen a las frecuen-
cias que experimentamos cuando estamos despiertos. Sorprenden-
temente, la parte de nuestro cuerpo responsable de la respuesta
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“escapa o lucha” es dos veces més activa durante el sueiio REM que
cuando estamos despiertos. Aunque la mente se encuentra muy ac-
tiva, el cuerpo en cambio apenas se mueve; de hecho, los misculos
que no se necesitan para respirar, mover los 0jos o escuchar se en-
cuentran basicamente paralizados, sin tono. Algunos datos indican
que el sueno REM puede mejorar la memoria y el aprendizaje. En-
tramos en suefio REM tres o cuatro veces cada noche, aproxima-
damente cada noventa minutos. Las personas a las que se les ha
despertado repetidamente de su suefio REM, no funcionan igual
de bien durante el dia para aprender una tarea, si se las compara
con las personas a las que se les ha despertado repetidamente del
suefio no-REM. Estos datos sugieren que el suefio REM promueve
nuestro bienestar cognitivo y emocional, mientras que el suefio no-
REM promueve nuestro bienestar fisico.

A lo largo de la noche pasamos por las diferentes etapas del
sueio. Conforme crecemos y nos desarrollamos, surgen algunos
cambios en la longitud de un ciclo completo de suefio y en la can-
tidad de tiempo que pasamos en cada etapa. La mayoria de nues-
tro suefio profundo transcurre en la primera mitad de la noche,
con periodos mas largos de sueiio REM en la segunda mitad. Al
pasar de una etapa a otra, experimentamos cambios en nuestros
patrones de las ondas eléctricas del cerebro. No es infrecuente
que nos movamos y cambiemos de postura en la cama durante
estas transiciones; podemos también despertarnos brevemente y
comprobar que “todo va bien”. Estos despertares se dan mas fre-
cuentemente cuando entramos o salimos del suefio REM. Tales
cambios en los despertares ocurren en todos los nifios y adultos,
y no se los considera como interrupciones del suefio a menos que
después no podamos volver a dormirnos. Para muchas personas,
este es el momento en que pueden surgir los trastornos del suefio,
y darse cuenta de este proceso puede marcar el modo eficaz de
mejorar la calidad del suefio.

2. EL CICLO TiP1CO SUENO/VIGILIA

Ademas de comprender qué sucede mientras dormimos, resul-
ta til observar lo que nos ayuda realmente a caer dormidos por la
noche y despertarnos y mantenernos alertas durante el dia. Hay
dos mecanismos fisioldgicos o bioldgicos que controlan nuestro
ciclo suenio/vigilia: los ritmos circadianos y la homeostasis.
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a) Ritmos circadianos. Circadiano viene de la frase latina “alre-
dedor de un dia”. Todos tenemos ciclos biologicos que se repiten
aproximadamente cada veinticuatro horas. Ademas de nuestro
ciclo sueno/vigilia, un amplio nimero de otras funciones bioldgi-
cas muestran un ritmo diario; por ejemplo, la temperatura corpo-
ral, la liberacion de hormonas, la digestion, la defecacion. Estos
procesos funcionan en coordinacion para llevarnos a través del ci-
clo sueno y vigilia. Por ejemplo, tipicamente nos dormimos cuan-
do nuestra temperatura corporal baja y nos despertamos cuando
empieza a subir. La produccién de diversas hormonas, como la
melatonina y el cortisol, esta igualmente asociada a nuestro ciclo
de suefio/vigilia.

Nuestros ritmos circadianos duran algo mas de veinticuatro
horas, estan mas proximos a las veinticinco horas. Esta tendencia
explica por qué es mas facil mantenerse una hora mas despierto
que dormirse una hora antes de lo que es nuestro horario habi-
tual. Pero hay algunas sefiales que promueven que el ciclo sea de
veinticuatro horas. Los investigadores las llaman “zeitgebers”,
que significa “donadoras de sueno” en aleman. Entre ellas, la luz,
las demandas sociales y la temperatura ambiente. La exposicion
a la luz por la manana y la oscuridad por la noche nos ayudan a
mantener nuestro ciclo de veinticuatro horas. Por este motivo, los
individuos que son ciegos tienen trastornos del ritmo circadiano
y problemas de sueno. El descenso de la temperatura es otra sefial
de que es la hora de irse a dormir. Las senales sociales nos man-
tienen también en el horario de veinticuatro horas. Respondemos
a las sefiales emitidas por otros en relacion con el ciclo suefio/
vigilia. Cuando estamos con gente que esta durmiendo o a punto
de irse a la cama, sentimos la necesidad de hacer lo mismo.

b) Homeostasis. Ademés de los ritmos circadianos, tenemos
también impulsos homeostaticos. Estos impulsos nos ayudan a
mantener un equilibrio fisiol6gico y explican por qué comemos
cuando tenemos hambre o bebemos cuando tenemos sed. To-
dos tenemos un impulso homeostatico a dormir, y nos sentimos
mas somnolientos tras un periodo prolongado en estado de vigi-
lia. Cuanto més tiempo estamos despiertos, mayor es el impulso
que nos induce a dormir. También experimentamos ese impulso
cuando hemos acumulado un débito de sueno.

De modo ideal, nuestro impulso homeostatico y los ritmos cir-
cadianos operan de manera concertada para mantenernos des-
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piertos y alertas durante el dia y dormidos durante la noche. Co-
nocer nuestros impulsos homeostaticos para dormir y nuestros
ritmos circadianos nos ofrece una base para comprender por qué
podriamos tener problemas para caer dormidos en ciertos mo-
mentos. Por ejemplo, la hora anterior a nuestra hora regular de ir
a dormir es llamada a menudo la “hora prohibida” porque es ex-
traordinariamente dificil caer dormido durante ese tiempo. Aun
cuando nuestras ganas de dormir sean intensas, nuestros ritmos
circadianos hacen dificil iniciar el suefio. Por la misma razon, es
dificil caer dormido por la mafana después de una noche de poco
0 ningun suefio.

13 / Cuadernos de Actualidad, 10






CAPITULO 2
{Como sé si mi hijo tiene un problema de sueio?

Determinar si un nifio tiene un problema de suefio no siem-
pre es tan claro como puede parecer. Personas diferentes necesi-
tan cantidades diferentes de sueno. Algunos de nosotros somos
realmente “poco dormilones” que necesitamos menos suefio del
que normalmente se recomienda; y otros somos “muy dormilo-
nes” que necesitamos mas. Por otra parte, nuestro suefio necesita
cambiar conforme crecemos y nos desarrollamos. Un nifio peque-
flo, por ejemplo, necesita més horas de suefio que un adolescente.
Un modo de averiguar si alguien est4d durmiendo lo suficiente es
examinar su conducta durante el dia. ¢Estan somnolientos o can-
sados durante el dia? ¢Caen dormidos en momentos inusuales o
inconvenientes? ¢Les resulta dificil despertarse por la mafnana?
¢Muestran dificultades de conducta (como, por ejemplo, hipe-
ractividad o irritabilidad) que podrian explicarse por una falta de
sueno? Responder a estas preguntas nos ayuda a determinar si un
nifo tiene o no problemas de suefo.

Hemos de considerar también las preferencias de un indivi-
duo para su tiempo de cama y su tiempo de estar despierto. Hay
personas que de modo natural tienden a despertarse temprano
(alondras, madrugadoras), mientras que otras recobran su ener-
gia mas tardiamente (lechuzas, trasnochadoras). Existen también
diferencias en relacion con el desarrollo; por ejemplo, los adoles-
centes prefieren acostarse mas tarde.

Ciertos hébitos de sueiio pueden plantear mas dificultades a
los padres que a los hijos. Un nifo pequenio puede no estar en
absoluto preocupado por la necesidad de irse a dormir con uno de
sus padres, aunque a ellos les dara problemas. Lo mismo puede
suceder con la duracion del tiempo que le cuesta caer dormido o
la hora a la que se despierta por la manana.

Alguna de las primeras preguntas que padres y profesiona-
les deben preguntarse cuando evalian el suefio del nifio son
las siguientes:

« ¢Mantiene el nifio un horario regular de suefio (dias escola-
res y no escolares)?

« ¢Cuanto tiempo duerme por la noche, como media?

 ¢Muestra problemas para irse a la cama?

 ¢Muestra problemas para caer dormido?
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« {Le cuesta mas de 20 0 30 minutos para caer dormido por la
noche?

+ ¢Ronca o tiene problemas de respiracion durante la noche?

« ¢Tiene crisis convulsivas que no estan bien controladas?

» ¢Muestra durante la noche algunas conductas inusuales/re-
petitivas?

« ¢Necesita ayuda para despertarse por la mafiana?

« ¢Parece el nifio cansado o somnoliento durante el dia?

« (Hay una historia de problemas de suefio en la familia?

Si las respuestas a estas preguntas son causa de preocupacion,

hemos de seguir a la seccién siguiente para evaluar las dificulta-
des de suefo del nifio.
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CAPITULO 3
{Como se evaliian los problemas de sueiio
de modo profesional?

Hay diversos modos de evaluar los problemas de suefio. El pri-
mer paso ha de ser siempre obtener una historia médica completa
y un examen fisico proporcionados por el médico de cabecera o
el principal cuidador del niho, para determinar si existe alguna
causa médica de sus problemas de suefio.

1. EVALUACION MEDICA

Existen muchos problemas médicos que pueden afectar al sue-
o, incluidos los que suponen dolor o molestias. Por ejemplo, el re-
flujo gastroesofagico, el estrefiimiento, el dolor abdominal y otros
trastornos gastrointestinales, el hambre, la tos, las convulsiones, el
eczema y picor de la piel, las cefaleas, el dolor dental, el dolor arti-
cular. Debe considerarse también la medicacién que estd tomando,
porque algunas medicinas pueden dificultar al nifio iniciar el sue-
fo. Es necesario determinar si el asma, rinitis, congestiéon nasal o
alergias estan afectando al suefio, o si el nifio ronca, o tiene disneas
durante la noche. Esto puede indicar que el nifio esta sufriendo
una pobre expansion de aire/oxigenacion mientras duerme; lo cual
provoca fragmentacion del suefio con sus correspondientes impli-
caciones fisicas y conductuales.

Los ronquidos y los problemas respiratorios son especial-
mente importantes a la hora de evaluar, a causa de la preva-
lencia de estos trastornos durante el suefio en los nifios con
sindrome de Down. Son cada vez mas numerosos los datos que
indican que los trastornos de la respiraciéon durante el suefio
ejercen un impacto negativo sobre la conducta y la atencion
durante el dia (V. la seccion sobre Trastornos respiratorios
durante el suefio méas adelante). En una historia médica com-
pleta se incluiran las cuestiones sobre nutriciéon; hay ciertos
datos que sugieren que el sindrome de piernas inquietas o el
trastorno de movimientos periédicos de las extremidades pue-
den estar relacionados con depositos bajos de hierro. Por ulti-
mo, habran de descartarse los problemas psiquiatricos como
la ansiedad y la depresion, ya que ellos también contribuyen a
dificultar el suefio.
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2. HISTORIAL DEL SUENO

Completada la evaluacion médica, el paso siguiente es obtener
un buen relato del historial del suefio del nifio. Esto incluye co-
nocer el desarrollo de sus habitos de suefo. ¢Ha tenido siempre
dificultades para dormir o es ésta la primera vez? ¢Cuando empe-
zaron? ¢Coincidieron con cambios en el entorno del nifio, situa-
cion familiar, escuela, rutinas diarias, la edad? Ayuda el conocer
las rutinas diarias, la cantidad de ejercicio, la exposicion a la luz
del exterior, los habitos de la dieta, las horas de las comidas, el
programa del anochecer. Ha de considerarse también si, cuando y
por cuanto tiempo da alguna “cabezadita” durante el dia, asi como
si se duerme mientras va en el coche, esta en la escuela o duran-
te alguna otra actividad. Es esencial tener informacién especifica
y revisar cuidadosamente sobre las rutinas al acostarse, aspectos
del entorno de su cuarto, qué hace desde que sus padres le dan
“las buenas noches”. Frecuentemente se pide a los padres que dis-
pongan de un diario de suefio en el que se anote cuando se lleva al
nifio a dormir, cudndo cae dormido, con qué frecuencia y durante
cuanto tiempo permanece despierto durante la noche, y cuando se
despierta por la manana. En ese diario se anotan también frecuen-
temente las actividades diarias, las siestas y la medicacion.

3.ELESTUDIO DE SUENO

Para muchos nifos, esta es toda la informacion que se necesi-
ta para valorar las dificultades del suefio y proponer un plan efi-
caz de tratamiento. Para otros nifios se necesita ampliar la eva-
luacion. Si se teme que los problemas médicos afecten al sueno,
sera preciso completar la evaluacion en un laboratorio de sueno.
Idealmente, esto se hara en una consulta médica especializada en
evaluar a nifos.

3.1. La polisomnografia

El estudio de suefio o polisomnografia (PSG) proporciona
informaci6n sobre cuanto tarda el nifio en caer dormido, cuanto
duerme durante la noche, como progresa a lo largo de las etapas
de suefio antes explicadas, si hay apneas de sueno y su gravedad
en caso de haberlas, si aparecen movimientos de las extremidades
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mientras el nifio duerme, y si hay algunas anomalias del EEG que
puedan indicar la presencia de crisis epilépticas.

La preparacion para el estudio del sueno supone la colocaciéon
de electrodos y sensores en la cabeza, la cara y el cuerpo de la
persona, con el fin de registrar sus movimientos y funciones fisio-
logicas. Mediante el registro de las ondas eléctricas del cerebro,
de los movimientos respiratorios, los movimientos de los ojos, el
tono muscular y los niveles de oxigeno en sangre y anhidrido car-
bonico en aire espirado, se dispone de un cuadro completo sobre
las etapas del sueno y las incidencias, que permite ajustar el diag-
nostico en sus propios limites. Este estudio se realiza en un labo-
ratorio especialmente disefiado para facilitar los registros; pero,
evidentemente, el ambiente es artificioso: la cama y su entorno no
son los habituales, los cables y tubos aplicados al sujeto le restan
confort y hacen al suefio menos “natural”.

Muchos nifios con sindrome de Down son capaces de completar
con éxito este estudio, con poca dificultad; otros necesitan tiempo
y una preparacién cuidadosa antes de entrar en el laboratorio de
suefio. Es conveniente familiarizarse con lo que ha de ocurrir du-
rante el estudio del nifio antes de llegar a la cita. Si es posible, se
puede visitar el laboratorio para enterarse de cada paso. Se pue-
den elaborar con iméagenes el programa para que el niho sepa lo
que se le va a hacer, y anticipar, entonces, posibles dificultades y
negociarlas con el equipo del laboratorio de suefio para que ela-
boren un plan que tenga éxito en la ayuda al nifio. Por ejemplo,
determinar si es preferible que los padres estén presentes para
que el nifio se duerma o cuando ya esté dormido, y qué activida-
des son aceptables. Si bien no recomendamos estrategias en casa,
como puede ser el acostarse con el nifo para ayudarle a coger el
sueno, deseamos hacer cuanto sea necesario para que el estudio
de esa noche en el laboratorio tenga éxito. Algunos nifios nece-
sitaran una practica extra (para desensibilizarse) sobre aspectos
especificos del estudio del suefio.

Es necesario ser pacientes y saber que, con el tiempo, el nifio
sera capaz de tolerar esta técnica. Durante el periodo de desensi-
bilizacién o durante la prueba misma, algunos nifios responden
bien si pueden ver que sus padres se someten a algunos de los
mismos procedimientos. A otros les gusta practicar colocando los
electros a sus mufecas o animales. Se ha de mantener una actitud
tranquila y positiva mientras se estén practicando los pasos del
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estudio, asi como durante el estudio mismo. Es bueno asegurarse
que el nino ha realizado abundante ejercicio y actividades duran-
te el dia previo al estudio nocturno; haber dormido menos y estar
mas cansado hara que caiga dormido con mas facilidad y se man-
tenga dormido durante toda la noche.

Recientemente se ha disefiado un instrumento polisomno-
grafico portatil, mas sencillo que el de los laboratorios espe-
cializados: el llamado polisomnégrafo casero que no requiere
una continua vigilancia (unattended home polysomnography,
HPSG). Recoge menos informacion que el instrumento del labo-
ratorio, pero ha mostrado ser util y manejable en el diagnosti-
co de la apnea obstructiva del suefio en la poblaciéon pediatrica
ordinaria. Permite evaluar en el propio domicilio del nifio y en
su cama las circunstancias de su sueio, a lo largo de la noche,
lo que facilita enormemente la deteccion de episodios de apnea
y la instauracion del tratamiento. El grupo de la Dra. Macarena
Lizama en Santiago de Chile ha demostrado su aplicabilidad en
nifios con sindrome de Down. (V. http://www.down21.org/revis-
ta-virtual/revista-virtual-2016/1716-revista-mayo-2016-nume-
ro-180/2936-resumen-mayo-2016-numero-180.html).

3.2. La actigrafia

Mediante registro continuo en mufieca, la actigrafia sirve para
calcular la actividad y evaluar los ciclos sueno/vigilia a lo largo de
las 24 horas del dia. Su valor suele ser superior al que se puede
deducir de las respuestas a cuestionarios dirigidos a las personas
con sindrome de Down o a sus cuidadores.
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CAPiTULO 4.
Problemas de sueio y estrategias de intervencion no médica

Los padres relatan que sus hijos muestran todo un abanico de
problemas relacionados con el suefio, como son la dificultad para
caer dormido, el irse a la cama tarde, dormir durante poco tiempo,
despertarse frecuentemente durante la noche, y levantarse tem-
prano. También hay otras alteraciones frecuentes como son las
irregularidades de respiracion durante el suefio, el bruxismo de
los dientes, las parasomnias, el suefio intranquilo y la somnolen-
cia durante el dia. Para el diagndstico y codificacion del problema
se usa la Clasificacion Internacional de Trastornos del Suefio, que
incluye mas de 80 trastornos. Limitaremos nuestro anélisis a las
dificultades que son mas frecuentemente descritas por los padres
de nifios con sindrome de Down.

Es preciso también tener en cuenta que hay comorbilidades
en el sindrome de Down que con mayor frecuencia pueden tener
problemas de suefio: el autismo, los problemas respiratorios (por
ejemplo, asma), y la hipertrofia de amigdalas.

1. DIFICULTADES PARA CAER DORMIDO A LA HORA DE ACOSTARSE

La dificultad para caer dormido al acostarse es un problema co-
rriente experimentado por muchos nifos. La hora de dormirse se
caracteriza a menudo por resistencia o negacion, con frecuentes
llamadas de interrupcién (“¢puedo tomar otro vaso de agua... por
favooooor?”), y prolongadas mafias. Para muchas familias, estas
dificultades resultan penosas y crénicas.

2. IRTARDE A ACOSTARSE

Irse tarde a dormir ocurre frecuentemente cuando el nifo tie-
ne dificultades para caer dormido. Los padres comentan con fre-
cuencia que sus hijos no parecen tener sueno, y caen dormidos
mucho mas tarde de lo que ellos (sus padres) quisieran. Son va-
rias las técnicas que pueden ser eficaces para conseguir que los
nifios se duerman con menos dificultad. Algunas de ellas serviran
también para otros problemas que se analizardn mas adelante.
Suelen denominarse como “higiene del suefio” porque promue-
ven un sueno sano. Muchas de las que vamos a comentar fueron
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desarrolladas por Beth Ann Malow, MD, MS, Neurbloga y Direc-
tora del Programa de Trastornos del Suefio y Profesora en Cogni-
tive Childhood Development en Vanderbilt University, Tennessee
(USA), y sus colegas.

2.1. Actividades durante el dia

El primer paso que hay que dar para mejorar el sueno es exa-
minar los habitos diarios y realizar los cambios que promuevan el
suefio al final del dia. Las areas principales a examinar incluyen
el ejercicio, la luz, la alimentacion, el suefio durante el dia y el uso
que se hace del cuarto-dormitorio.

Ejercicio: Los padres han de animar a sus hijos a hacer intenso
ejercicio al comienzo del dia. Entre sus muchos beneficios, el ejer-
cicio promueve un suefio sano. Pero no deberia hacerse demasia-
do cercano a la hora de irse a dormir, ya que la actividad fisica es a
menudo estimulante y en realidad hace mas dificil caer dormido.
Es mejor recurrir a actividades tranquilas y relajantes al menos
una hora antes de acostarse.

Luz: Durante el dia, los nifios deben estar expuestos a la mayor
luz posible. La exposicion a la luz del dia (especialmente la luz na-
tural) suprime nuestros niveles de melatonina y nos prepara para
responder bien a la disminucion de luz del anochecer.

Alimentacién: La cafeina actiia como estimulante que favorece
el estado de alerta e interfiere el suefio. Hemos de tomar nuestro
tiempo para comprobar que las bebidas y alimentos que nuestro
hijo toma durante el dia no tienen cafeina, especialmente en las
ultimas horas del dia. Si bien la mayoria de nosotros sabemos que
el café y otras bebidas gaseosas oscuras llevan cafeina, otros pue-
de que no sepan que también esta presente en el chocolate y algu-
nas bebidas claras. Disponer de un listado de alimentos y bebidas
que llevan cafeina sera, por tanto, informativo.

La cafeina permanece activa en nuestro organismo durante
largos periodos de tiempo, ya que su semivida en el adulto es de
unas seis horas. Esto significa que si alguien bebe una bebida que
contiene 100 miligramos de cafeina, atin retendra 50 miligramos
de cafeina en su organismo 6 horas después. No se conoce con
exactitud la semivida de la cafeina en los nifios, pero hay quienes
piensan que puede ser ain mas larga que la de los adultos. En
conjunto, es mejor evitar toda cafeina en los nifios, pero habra
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de ser evitada de manera tajante a poder ser después del medio-
dia. Si resulta duro suprimir la cafeina en la dieta de vuestro hijo,
puede probarse el diluir la bebida cafeinada con agua o con otra
bebida que no contenga cafeina.

Sueno durante el dia: Al analizar los habitos diarios, se tendra
en cuenta la duraciéon de sus siestas si todavia las toma. Por lo
general, deberian terminar antes de las 4 de la tarde para evitar el
retraso en irse a la cama.

Uso del cuarto/dormitorio: Es conveniente echar un vis-
tazo a como esta siendo utilizado el dormitorio del nifio du-
rante el dia. Para promover fuertes asociaciones con el sueiio,
recomendamos que so6lo se utilice para dormir. Su utilizacion
como medio de castigo (“time-out”, “rincon”, “cuarto oscuro”)
creara asociaciones negativas y de ansiedad, mientras que su
utilizaciéon como zona de juego se asociara con la excitacion y
el juego. Cuando el cuarto se utiliza s6lo para dormir, es mas
facil que coja el suefio. Si no es posible mantener el dormitorio
s6lo para dormir, se debe asegurar que la cama quede reserva-
da para dormir, marcando fisicamente un area del cuarto que
esté reservada para el juego.

2.2. Actividades al anochecer

Estas actividades juegan también un papel en la regulacion del
sueno del nifio. Es conveniente ir pasando a actividades tranqui-
las, relajantes y relativamente sencillas una hora antes de acostar-
se. Evitar las peleas y el juego fisico intenso antes de acostarse. De
hecho, evitar cualquier actividad que sea excitante o estimulante.
Por ejemplo, una conducta favorita, como puede ser ver una parte
de la pelicula de modo repetido, puede resultar demasiado esti-
mulante e interferir con la hora del suefio. Sera necesario redis-
tribuir los horarios de modo que estas actividades divertidas se
realicen en otras horas del dia.

Rutinas: Establecer rutinas al anochecer favorece también el
buen suefio. Debe intentarse el mantener las luces en intensidad
baja y evitar la exposicion a la luz, porque la luz favorece la bajada
de los niveles de melatonina. La melatonina es una hormona que
favorece el suefio y es producida y liberada por la glandula pineal
que esta en el cerebro. La luz inhibe su liberacion. Y al considerar
la luz a la hora de irse a dormir, recordar que la television, los vi-
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deojuegos, y los monitores del ordenador emiten luz brillante que
puede interferir el suefio.

Ambiente durante el suefio: Hemos de considerar también el
ambiente durante el sueno del nifio. ¢Son confortables su cama
y su dormitorio? Tener en cuenta, en este sentido, los siguientes
factores que pueden favorecer o perjudicar el suefo.

Las luces han de esta apagadas, si es posible, aunque algunos
nifios necesitan una luz de noche. Algunos nifios han desarrollado
rutinas consistentes en que se han acostumbrado a tener encen-
dida una luz encima o una pantalla mientras intentan caer dormi-
dos. Las familias pueden comprobar que el uso de bombillas que
se van apagando progresivamente, reduce la dependencia de los
nifos a la luz durante la noche. Tener también presentes las luces
de los pasillos o de los relojes digitales.

Los ruidos han de mantenerse al minimo. Comprobar donde
esta ubicado el dormitorio del nifio en relaciéon con el resto de la
casa. ¢Puede oir el nifio ruidos que le distraigan o sean potencial-
mente estimulantes? Si es asi, puede resultar beneficioso trasla-
dar el dormitorio a otro lugar mas tranquilo, menos central. Al-
gunos nifos responden bien al uso de una maquina que produce
un suave “ruido de fondo”, que produce sonidos naturales suaves
capaces de tapar los ruidos de la casa que provocan distraccion. Si
se usa esta maquina, ha de cuidarse que permanezca encendida
para que no se modifique el ambiente en que el nifio duerme a lo
largo de la noche.

Han de considerarse también las sensaciones tactiles. Enterar-
se de las preferencias del nifio por una cierta textura en las sa-
banas y en el pijama. También responde a las presiones sobre su
cuerpo: algunos prefieren tener poco peso sobre su cuerpo y otros
en cambio prefieren sentirlo mas. Muchos nifios responden bien
a un edredo6n o un saco de dormir. Si usan edredones, asegurarse
de que el nifio inquieto no pueda sacar el material que hay en su
interior.

Constancia, regularidad: La regularidad es la base del buen
sueilo. Se debe tratar que las rutinas del dia, del anochecer y de la
hora de suefio sean las mismas siempre que sea posible. Aunque
las familias actuales, tan ocupadas, no pueden mantener siem-
pre un horario regular, ayuda, por ejemplo, mantener el mismo
horario de la cena cada dia. En lo posible, mantener los mismos
horarios de acostarse y levantarse, incluidos los fines de semana.
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Evitar que, si hay alguna variacién, dure més de una hora. Cuanto
mas regular y constante sea el horario diario, mejor condiciona-
dos estaran nuestros cuerpos y mentes a esperar a que el suefio
comience a una cierta hora, y responderan en consecuencia.

Las familias habran de considerar cuidadosamente a qué hora
llevaran a sus hijos a la cama. Si es posible, recordar cuando el
nifo tiende realmente a caer dormido (que no es lo mismo que
puesto en la cama) y cuanto tiempo duerme cada noche. Algunos
nifnos no necesitan dormir tanto como otros de su edad, y llevar-
los a la cama demasiado pronto puede ser contraproducente. In-
cluso pueden tener relojes bioldgicos que tienden hacia un tiempo
de sueino mas tardio. Por ultimo, evitar ponerle en la cama en el
tiempo que ha sido llamado “zona prohibida”, que es la hora en
que todos nos encontramos mas alertas y tenemos mayor dificul-
tad para caer dormidos. Un nifio que ha estado esforzandose por
dormir puede caer dormido mas facilmente si retrasamos la hora
de acostarse un cierto tempo mas tarde, al evitar asi esa hora de
estado de alerta. Una vez bien establecidas las rutinas de la hora
de acostarse y las conductas del suefio, a menudo resulta posible
cambiar gradualmente la hora de acostarse a una hora més tem-
prana.

Una vez que los nifios estan en la cama, necesitan dormirse
independientemente. Asegurarse de que cuanto el nifio necesite
para dormirse al comienzo de la noche, podra disponer de ello
a lo largo de ella. Recordar que, anteriormente, hemos analiza-
do el hecho de que todos pasamos por periodos de despertares
durante la noche. Si nada cambia después de quedarnos dormi-
dos al comienzo de la noche, no deberiamos tener dificultad para
mantenernos dormidos durante la noche. Pero si hay cambios, es
mucho mas posible que nos quedemos alertas durante esos bre-
ves periodos de vigilia. Por tanto, ademéas de quedarse dormidos
por si mismos, los nifios habran de mantenerse dormidos en el
mismo sitio en el que dormiran a lo largo de la noche. Los nifios a
los que se les permite caer dormidos en un sitio (como el sofa o la
cama de los padres) y después son trasladados a su propia cama,
se despertaran a menudo durante la noche.

Actividades tranquilas: Las rutinas regulares en el momento
de acostarse son la piedra angular de un buen suefio. Una rutina
eficaz en ese momento hace que el nifio sepa que, en efecto, es la
hora de dormir. Esta rutina debera consistir en un nimero peque-
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fio de actividades tranquilas y sencillas que preparan al nifio para
el sueno. Hemos de fijarnos cuidadosamente en las actividades
que normalmente desarrollamos antes de dormir, y determinar
si deberian formar parte realmente de una rutina para la hora del
suefio. Por ejemplo, el bafo suele tranquilizar frecuentemente a
los nifos, pero algunos reaccionan negativamente ante él. Pensar
en modos de hacer la hora del bafio menos antipatica, o cambiar
la hora a otra méas temprana. Hay también diversas estrategias
sensoriales que pueden hacer menos problematicas las tareas
proximas a la hora de dormir (cepillarse los dientes, el bafio).

Horarios visuales: La idea es pasar gradualmente mas y mas
cerca al dormitorio y centrarlo en actividades progresivamente
relajantes y facilitadoras del suefio. Un horario visual aumenta
la regularidad y predictibilidad de las rutinas propias de la hora
de acostarse, con lo que se reduce la ansiedad del nifio. Promueve
también la independencia y el dominio.

Técnicas de relajacion: Muchos nifios se resisten a caer dormi-
dos si estan solos. Pueden mostrarse ansiosos, temerosos de la os-
curidad, o sufren de ansiedad por la separacion. Ademas de todas
las sugerencias sobre la higiene del sueno que ya hemos descrito,
un nifio ansioso puede beneficiarse de las técnicas de relajacion
para el sueno. Estas técnicas sencillas consisten en realizar res-
piraciones profundas o en contraer y relajar de forma alterna los
musculos. Algunos ninos lo pueden aprender mediante la practica
de ser, alternadamente, un “soldado juguete” y después una “mu-
fieca de trapo”. Se pueden imaginar otras formas que muestren
la idea de contraer y después relajar los misculos. Otros nifios se
benefician del masaje o técnicas sensoriales como es la compre-
sion de las articulaciones. Comun a todas las técnicas que hemos
descrito, es necesario recurrir al “error y ensayo” hasta dar con la
rutina que mejor calme a nuestro hijo.

3.AYUDAR AL HIJO A QUE SE DUERMA 50LO

Los nifios que hayan creado dependencia para dormir con otra
persona pueden mostrarse particularmente resistentes a dormir
solos. Hay varias estrategias eficaces. Algunos padres probaran el
sistema de cortar radicalmente y dejar que sus hijos lloren hasta
que se cansen. Los padres que utilizan este método deciden dar
las buenas noches y dejarle en su cuarto con la esperanza de que
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se dormira solo. Deciden que no volveran al dormitorio “pase lo
que pase”. Si bien este método a veces es eficaz y eficiente, resulta
emocionalmente dificil para muchos padres y sus hijos. Afortuna-
damente, no es el tnico modo de ensenar a los hijos a que duer-
man independientes. Para muchas familias funcionan métodos
mas graduales.

Basicamente, estos métodos consisten en decir buenas noches
y salir del cuarto, pero permite a los padres comprobar de vez
en cuando si los ninos se encuentran angustiados. El objetivo es
incrementar el tiempo entre estas visitas y mantener todas las in-
teracciones cortas y a bajo nivel.

Los nifios pueden también aprender a dormirse de manera in-
dependiente sin que los padres salgan del cuarto, sentados cerca
del nifo, pero sin que haya contacto fisico, hasta que el nifio se
duerma. El plan es que los padres se vayan alejando gradualmen-
te de la cama, cada pocos dias, hasta que salgan de la habitacion.
Todos estos métodos funcionaran, y a menudo resulta beneficioso
asociar el progreso en el aprendizaje de dormir solo con darle un
premio por la mafiana, como puede ser permitirle una actividad
especial que le guste, o ganar una pegatina, o un pequefio regalo.

Que los padres y los hijos duerman juntos es una decisi6on fami-
liar, y respetamos a quienes la han tomado. Muchas familias, sin
embargo, han recurrido a este sistema como medio para ayudar a
su hijo a que pueda dormir algo, pero preferirian realmente que sus
hijos durmieran en su propia cama. Ensefiar a los hijos a dormir
solos en su propia cama y en un dormitorio separado implica el
mismo sistema gradual que hemos analizado anteriormente. Ha-
bran de ir separando al nifno de ellos poco a poco en la propia cama
familiar, y después hacer que se duerma en una cama cerca de ellos.
Por ultimo, gradualmente la cama sera trasladada a otro cuarto.

Con frecuencia resulta mas facil para padres e hijos iniciar este
proceso trasladandose todos juntos al dormitorio del niho, y que
sean los padres quienes después poco a poco se vayan separando
del hijo. Son pocos los nifios que se niegan a este cambio inicial
(en tanto sigan todavia durmiendo con sus padres). Seguir este
plan exige mas transiciones para los padres, pero menos para el
hijo. Para las familias que no estén seguras de seguir durmiendo
todos juntos, es bueno recordarles que todos tendemos a dormir
mejor, y con menos interrupciones, si dormimos solos y no con
otra persona.
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4. RESPONDER A LOS DESPERTARES NOCTURNOS

El ensefiar a los nifios a dormirse solos y en un sitio constan-
te minimiza también los despertares nocturnos. Este es un pro-
blema corriente en los nifios que, ademas, tienen trastorno del
espectro autista. Ademas de ayudar al hijo a dormirse de forma
independiente, es preciso desarrollar un plan para que se dispon-
ga de un modo fijo y constante de responder si el hijo se despierta
durante la noche. Si es posible, hablar con él sobre lo que se espe-
ra que ocurra con el sueno durante la noche. Pueden ser ttiles los
apoyos visuales (como una sefial de Stop a la puerta del cuarto);
o leerle historietas.

Es necesario responder a la preocupacion del hijo (en especial
si se muestra ansioso), y es conveniente hacerlo antes de que se
intranquilice mas. Sin embargo, no se deben ignorar los inconve-
nientes que se derivan de cambiar y trajinar durante la noche. Esta
bien consolar al nifio que necesita sentirse seguro, pero, como pasa
con todas las interacciones que ocurren desde que decimos “bue-
nas noches”, han de quedar reducidas al minimo posible.

El pase nocturno es otra técnica que sirve para los despertares
nocturnos y dificultades para dormirse de manera independiente,
desarrollada por Patrick Friman. Consiste en una pequena tarjeta
que lleva una imagen atractiva por un lado y las palabras “pase
nocturno” por el otro. Cuando se les da esta tarjeta a los ninos al
acostarse, se les dice que se les dara un premio si todavia la guar-
dan a la manana siguiente. Los nifios que necesitan hablar o ver
a los padres durante la noche tendran que devolver la tarjeta (y
quedarse sin premio) por esa noche. La utilizacion de una imagen
o dibujo llamativo puede resultar muy atractivo; algunos ninos
se sienten apegados a la tarjeta misma a causa del intenso valor
positivo que para ellos significa el dibujo. Algunos nifios se bene-
fician de utilizar mas de una tarjeta cuando inician por primera
vez el programa.

Los cambios en la respuesta de los padres a los despertares
nocturnos del nifio o su resistencia al suefio pueden ocasionar
que el nifio al principio vaya peor antes de que después mejore.
Esto sucede también cuando se hacen cambios en el sistema para
que el nifo inicie el sueno (sobre todo si se deja de dormir con
él). Es bueno saber también que, después de que pase un tiempo
de prueba hasta que el nifio se percate de que nada le va a valer

28 / Cuadernos de Actualidad, 10



4) PROBLEMAS DE SUENO Y ESTRATEGIAS DE INTERVENCION NO MEDICA

para cambiar la situacion (“quiza..., si simplemente sigo lloran-
do...”), la situacion mejorara. Si el nifio se levanta por la noche,
tener en cuenta el tema de seguridad. Todas las puertas y depen-
dencias deben estar cerradas, cualquier material peligroso ha de
estar lejos de su alcance. Puede incluso ser necesario colocar una
campana en la puerta del cuarto del nifio para alertarnos de que
esta saliendo.

5. DESPERTARSE TEMPRANO POR LA MANANA

El despertarse pronto por la mafiana es distinto de hacerlo a
media noche y volverse después a dormir en algiin momento. Al-
gunos nifios se despiertan antes de lo que sus padres querrian,
porque necesitan dormir menos. Si ese es el caso, dejar que se
acuesten mas tarde puede significar despertarse mas tarde. Eli-
minar siestas durante el dia, si estan todavia en esa fase, puede
retrasar también el despertar de algunos nifios.

Algunos nifios simplemente necesitan menos sueno y estan lis-
tos para funcionar mucho antes que sus padres. Esos nifios ha-
bran de aprender a entretenerse solos de una manera que sea se-
gura y tranquila. Sus padres y ellos habran de trabajar juntos para
desarrollar un programa matinal y una cesta de juguetes y activi-
dades para las mafanas. Algunos nifos también responden bien
a sefiales visuales que les indiquen a qué hora pueden ir a saludar
a sus padres u otros familiares. Una luz enchufada a un tempori-
zador puede servir para indicar al nifio que, cuando se encienda,
puede ya salir de la habitacion. También sirven los premios por
jugar en silencio y permanecer en la habitacién. Como siempre,
se tendran en cuenta los temas de seguridad. No se olvide que el
despertar temprano puede ser también una sefial de depresion,
por lo que se debera evaluar el estado de humor del nifio, por si
significa un cambio en su conducta habitual.

6. PESADILLAS

Las pesadillas son corrientes y aparecen ordinariamente duran-
te el suefio REM y en la parte final de la noche. Cuando los nifios
se despiertan de una pesadilla, lo normal es que recuerden al me-
nos una parte de lo que han sonado. El estrés y la ansiedad suelen
ir asociadas a un incremento en pesadillas, por lo que ensefiar a
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los ninos a relajarse y estar menos ansiosos mediante sencillas
técnicas de relajacion consigue que tengan menos pesadillas. Es
oportuno proporcionar un cierto consuelo a los nifios cuando se
despiertan de un mal suefio, al tiempo que se les ayuda a volver a
dormirse en su propia cama. Procurad no pasar demasiado tiem-
po hablando con el nifio sobre la pesadilla y mantened una actitud
de calma y simple aceptacion de un hecho consumado.

Los padres trataran de mantener las rutinas del suefio que han
quedado establecidas. Procurar mantener la calma y no insis-
tir demasiado por haberse despertado en mitad de la noche. No
siempre sera necesario referirse a la pesadilla el dia siguiente, y
es mejor no hacer demasiado énfasis en ella. Pero si necesitan
hablar de ello con el hijo, procurar que la conversacion sea breve y
concreta. Para nifios con dificultades para expresarse verbalmen-
te, el dibujo de imégenes puede ser una técnica oportuna. Si las
pesadillas del nifio persisten, pensar en qué podra estar preocu-
pandole y abordar el tema bastante antes de la hora de dormir.

7. PARASOMNIAS

Las parasomnias son corrientes en la infancia y suelen tener
caracter familiar. Algunos ninos gritan durante la noche, pero
realmente no estan despiertos. Pueden estar sufriendo terrores
nocturnos, llamados también parasomnias no-REM. Otras para-
somnias incluyen sonambulismo, sofiar en alta voz y despertares
con confusion. Los terrores nocturnos se confunden a veces con
las pesadillas, pero en realidad son muy diferentes y responden
mejor a estrategias distintas.

7.1. Terrores nocturnos

Se caracterizan por los gritos sonoros y agudos. Los nifios no
estan realmente despiertos. Ocurren por lo general en el primer
tercio de la noche y es mas frecuente que coincidan con las fases
profundas del sueno no-REM. En esos momentos los nifios no
responden al intento de tranquilizarle. De hecho, parecen agitar-
se mas si los demaés interactian con ellos en el momento del te-
rror nocturno. Recordar que estan realmente dormidos aun cuan-
do parezca que estan despiertos, y por lo general no recuerdan
mucho, si es que recuerdan algo, sobre el incidente. Si recuerdan,
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suele ser una tinica imagen, no una secuencia del suefio. Algunas
de estas imagenes pueden asustar enormemente al nifio, toman-
do formas de monstruos o de gente peligrosa. El hecho de que los
nifios se muevan durante estos episodios nos indica que no estan
en la fase de sueno REM (fase en la que esta suprimido casi todo
movimiento), y de que en realidad no estan sonando. Algunos da-
tos sugieren que los terrores nocturnos se dan mas en los nifios
pequeilos; frecuentemente desaparecen al llegar a la adolescencia.

7.2. Despertares con confusion

Son otro tipo de parasomnias. Frecuentemente los nifios se
sientan durante estos episodios y parecen mantenerse en un esta-
do confuso. A veces, al forzarles en ese despertar confuso, mues-
tran agresividad. Aparecen generalmente por debajo de los cinco
afnos y se parecen a los terrores nocturnos en que no los recuer-
dan. El sonambulismo es bastante corriente en los nifios en edad
escolar, siendo més frecuente en los nifios que en las nifias.

7.3. Reaccion a las parasomnias

Algunos datos sugieren que la fragmentacion del suefio o la pri-
vacion del suefio incrementan los terrores nocturnos. Pueden ser
también desencadenantes los ruidos o el movimiento en el en-
torno. Por eso, promover las rutinas en el suefio del nifio puede
reducir su frecuencia. Mientras el nifio esta padeciendo una para-
somnia, se debe reforzar la seguridad, pero no se le debe desper-
tar o tratar de poner fin al suceso. Incluso si anda como sonambu-
lo, todo lo que necesita es ayudarle o facilitarle que vuelva sobre
sus pasos a la cama, diciéndole frases que le tranquilicen. Aunque
las parasomnias pueden mejorar con la edad y una mejor higiene
de sueno, han de asegurarse de informar al médico sobre estos
problemas. En algunos casos, pueden indicar la presencia de al-
gun problema médico, incluidas las crisis nocturnas, por lo que es
preciso analizar los terrores nocturnos con el médico.

7.4. Rechinado de dientes, bruxismo

Algunos investigadores consideran que el rechinado de dien-
tes, o bruxismo relacionado con el sueno, es un tipo de parasom-
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nia. No esta clara la causa del rechinado de dientes. El estrés y la
ansiedad pueden ser factores contribuyentes, por lo que las téc-
nicas de relajacion lo pueden mejorar. Hay alguna indicacion de
que los problemas dentales y la forma de la mandibula pueden
igualmente influir sobre el problema, por lo que sera oportuno
consultar con el dentista. Las fundas dentales (si se toleran) redu-
cen el rechinado y disminuyen el impacto fisico de esta conducta.

8. RETRASO DE FASE EN EL SUENO

Al pasar los nifios a la adolescencia, frecuentemente empie-
zan a desarrollar un retraso en el horario para acostarse, y con-
siguientemente sufren un retraso en sus ritmos circadianos. Las
buenas practicas en la higiene del suefio ayudan a estos adoles-
centes a mantener los horarios normales de suefio. En los casos
mas extremos, una persona puede desarrollar el trastorno llama-
do retraso en la fase del suefio (RFS). Si se les permite seguir sus
preferencias, los nifios con RFS caerdn dormidos muy tarde en
la noche y dormiran hasta bien entrada la mafiana. No parecen
tener problemas para caer dormidos y mantenerse asi, en tan-
to se les permita seguir su propio horario. Por ello, a menos que
existan razones de peso para cambiar el horario de la persona con
RFS, no sera necesario el tratamiento. Pero la mayoria de los ni-
nos han de seguir el horario tradicional de la escuela y el trabajo.

El tratamiento para este trastorno implica cambiar gradual
y sistematicamente el horario del nifio para irse a la cama. Una
terapia de luz y alguna medicacion pueden servir también para
cambiar el horario. Si estdn considerando estas estrategias, es
esencial que consulten con un profesional sanitario experto en
tratar el RFS. El uso de horario incorrecto en la aplicacién de te-
rapia de luz puede, por ejemplo, empeorar el horario del suefo
del nifo.

9. TRASTORNO DE MOVIMIENTOS RITMICOS

Se caracteriza por la repeticion de movimientos de la cabeza,
tronco o extremidades, incluido el golpeo y giros de la cabeza. Por
lo general aparece en la etapa de transicion entre vigilia y suefio.
Se observan especialmente durante la infancia hasta los 2-3 afios,
pero en los nifios con autismo y otros trastornos del desarrollo
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pueden persistir hasta edades mayores. No est4 indicado trata-
miento alguno, pero sera bueno prever el almohadillado del en-
torno que rodea al nino mientras duerme.

10. Sindrome de piernas inquietas / Movimientos periddicos de las
extremidades en el sueiio

El sindrome de piernas inquietas (SPI) es un trastorno senso-
riomotor que consiste en una urgencia por mover las piernas, ocu-
rre tipicamente durante el sueio, y se asocia con una sensaciéon de
malestar, poco confortable. Puede ir asociado a dificultades para
caer dormido. Los movimientos periodicos de las extremidades
en el suenio (MPES) se definen por mostrarse como movimientos
estereotipicos durante el suefio. El trastorno de movimientos pe-
riddicos de las extremidades (TMPE) muestran MPES y van tam-
bién asociados al insomnio o la somnolencia durante el dia.

El SPI se ha descrito en alrededor del 2 por ciento de los nifios
y resulta complicado diagnosticarlo en quienes tienen dificulta-
des de comunicacion. Se precisa realizar polisomnografia para
diferenciar el diagnostico de MPES y TMPE. Se ha observado en
algunos ninos y adultos una asociaciéon entre el déficit de hierro y
el SPI y TMPE. Significaria la necesidad de analizar el estado de
hierro en los nifios con problemas de suefio, aunque es un tema
que exige mayor investigacion.

11. La narcolepsia

Es un trastorno del suefio poco corriente que consiste en su-
frir un exceso de somnolencia durante el dia. Aun cuando mu-
chos piensan que es un trastorno que s6lo ocurre en los adultos,
se ha diagnosticado también en nifios, incluso de cinco afios de
edad. Las personas con narcolepsia sentiran intensas y repenti-
nas ganas de dormir. Pueden caer dormidas de repente a cual-
quier hora del dia, incluso cuando estan comiendo, o hablando,
o metidos en interacciones positivas. Un signo “de libro” es la
cataplexia. Implica la pérdida de control muscular durante el
dia y surge con frecuencia en momentos de intensas emociones,
incluidas las positivas. Los nifios con narcolepsia pueden tam-
bién mostrar paralisis temporal cuando caen dormidos o cuando
se estan despertando.
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El diagnostico de narcolepsia exige un estudio de suefio noctur-
no y diurno. En el momento actual la narcolepsia no tiene cura-
cion. Se trata con medicacion y buena higiene de sueno.
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CAPITULO 5
La apnea obstructiva del sueio

En los ultimos anos ha aumentado considerablemente el niimero
de articulos de investigacion y de divulgacion sobre la apnea obs-
tructiva del suefio. Proporcionalmente, el interés y la preocupa-
cion han sido mayores al analizar esta anomalia en la poblacion
con sindrome de Down, en la que aparece en una proporciéon
mucho mayor que en la poblacion general. Ademaés, durante mu-
chos afos el problema parecia quedar restringido a la edad in-
fantil; actualmente sabemos que se extiende a todas las edades,
con una especial repercusion en la etapa del envejecimiento. El
presente articulo ofrece el estado de la cuestion: una vision que
trata de explicar su realidad y las consecuencias de su presencia
en las personas con sindrome de Down de cualquier edad.

1. ZQUE ES LA APNEA OBSTRUCTIVA DEL SUENO (A0S)?

Es un trastorno de la respiracion que ocurre durante el sueno, y
se define por la presencia de episodios de obstruccion completa o
parcial de las vias respiratorias superiores, identificada mediante
la polisomnografia, que impiden el flujo del aire hacia y desde los
pulmones. La interrupciéon ocurre de manera repetida a lo lar-
go de la noche. Esta interrupcion del flujo del aire puede deberse
a una obstruccidén mecanica en las vias respiratorias, y entonces
se llama apnea obstructiva del sueiio (AOS). Pero si la inte-
rrupcion de la respiracion se debe a que no llegan los estimulos
nerviosos que dirigen los movimientos respiratorios, y por tan-
to la respiracion se para, se llama apnea central del sueiio
(ACS). En la AOS, el sujeto hace esfuerzos musculares del térax
y abdomen para poder respirar y vencer el obstaculo; mientras
que en la ACS no hay movimiento muscular: como si el motor se
hubiera parado. Entre ambos tipos de apneas, la AOS es la méas
frecuente: méas del 85% de los trastornos respiratorios del sueno.
La AOS es también mas frecuente en varones que en mujeres.

2. ¢A QUE SE DEBE?

El elemento critico es el colapso y consiguiente cierre de las
vias respiratorias superiores que obstruyen el flujo del aire. Los

35/ Cuadernos de Actualidad, 10



EL SUENO EN LAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN

factores que a ello contribuyen pueden ser diversos en cada in-
dividuo, y variar en funcién de la edad, desde la nifiez a la vejez.
Pueden ser anatomicos, fisiologicos o inflamatorios.

En los factores anatomicos, son multiples las posibilidades de
obstruccion, desde la nariz hasta los pulmones: Obstruccién na-
sal, un corto frenillo lingual que obstaculiza la correcta posicion
de la lengua, la hipertrofia adenoamigdalar en la faringe que pue-
de recidivar tras la adenoamigdalectomia, la obesidad que rodea
ala orofaringe, las anomalias craneofaciales (macroglosia, retrog-
nacia, hipoplasia centrofacial), colapso supraglotico por causa
de laringomalacia. En los factores fisiolégicos, se encuentran la
hipotonia de los musculos que conforman las vias respiratorias
superiores. En los factores inflamatorios, puede existir una in-
flamacion croénica, crisis alérgicas, el reflujo gastrointestinal que
provoca inflamacién. Se ha confirmado en muchos casos de AOS
un incremento de las citocinas inflamatorias (IL-17, IL-23, IL-10,
proteina C-reactiva, TNF-q, IL-1p, IL-6, IL-10).

Muchos de estos factores que, en mayor o menor grado, contri-
buyen a la aparicion de AOS en la infancia, aparecen de manera
singular en los nifios con sindrome de Down y, si no se corrigen,
se mantienen en la adolescencia y la vida adulta. Esta es la causa
de que el riesgo de incidencia de AOS en el sindrome de Down sea
muy alto.

3.¢COMO SE DEFINE?

En general la apnea se define como la reduccion del flujo de
aire respiratorio en mas de un 90% durante 10 segundos o maés;
pero el cese de flujo no tiene por qué ser completo. Junto a la
apnea se encuentra la llamada hipopnea, que se define como la
reduccion del flujo nasal de aire del 50% o mas, acompaifiada de
desaturacion de oxigeno en cantidad igual o superior al 4%. De
hecho, apneas e hipopneas conforman una situaciéon comun que
es identificada por el llamado indice apnea-hipopnea (AHI),
que cuantifica el nimero de estos accidentes por hora. Para incluir
los accidentes nocturnos de apneas e hipopneas como trastornos
respiratorios del sueflo es preciso que se sucedan intermitente-
mente a lo largo de la noche: el AHI ha de ser igual o superior
a 5 por hora con sintomas, o igual o superior a 15 por hora sin
sintomas.
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En la poblacion general, la frecuencia de AOS aumenta con la
edad. Entre los 30 y 70 afios, se ha calculado que el 30% de los
varones y el 12% de las mujeres estan afectados por la AOS. Entre
los 30 y 49 afios, se detectaron trastornos respiratorios del suefio
moderados a graves en el 10% de los varones y 3% de mujeres;
entre los 50 y 70 anos, en el 17% de los varones y 9% de las mu-
jeres. En un estudio polisomnografico realizado en 2.911 sujetos
con una media de edad de 76,38 afios, la prevalencia de estos tras-
tornos fue del 21,4%.

Los signos mas frecuentes son una larga historia de ronqui-
dos combinados con un suefio intranquilo, seguido durante el
dia de somnolencia, cefaleas matinales (que quiza la perso-
na con sindrome de Down no las identifique bien), dificultad
para concentrarse, irritabilidad, signos depresivos e inclu-
so cambios en la personalidad. Puede ocurrir que, debido al
esfuerzo por respirar, se introduzcan secreciones en las vias
respiratorias que provoquen tos y, a la larga, una neumopatia
crénica; no es infrecuente que favorezca la presencia de reflu-
jo gastroesofagico.

4. ¢QUE CONSECUENCIAS PROVOCA?

Las consecuencias mas inmediatas son el descenso de la oxi-
genacion de la sangre con aumento del anhidrido carbénico. La
sensacion asfixiante obliga al individuo a realizar un gran esfuer-
zo respiratorio que le hace despertar. Logicamente, cuanto mas
prolongados y frecuentes sean estos accidentes durante el suefio
mayores seran las fases de hipoxemia y mas bajos los niveles de
oxigeno alcanzados. Y, por otra parte, los frecuentes despertares
hacen perder al suefio su propiedad reparadora y restauradora.
Todo ello tiene unas repercusiones que deben ser consideradas.

Unas son inmediatas: el dormir inquieto e interrumpido con
despertares influye sobre el rendimiento del dia siguiente, tanto
en la conducta general como en el trabajo. Distracciones, somno-
lencia en momentos inoportunos, intranquilidad, poca tolerancia
al esfuerzo, pérdida de atencidn, suelen ser las manifestaciones
mas corrientes. Tanto mas cuanto durante méas noches el indivi-
duo padezca la sucesion de AOS.

Otras son mas diferidas y guardan relacion con la hipoxemia:
el descenso en la saturacién de oxigeno en sangre, tanto mayor
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cuanto mas grave sea el cuadro de OAS, reduce el aporte de oxige-
no a los tejidos. Si esta reduccion se mantiene noche tras noche,
va restando vitalidad en los tejidos més sensibles; el méas sensible
es el cerebro. Diversos estudios han relacionado los episodios de
AOS con problemas de caracter inflamatorio y cardiometabdlico,
y déficits neurocognitivos que pueden ser especificos de la edad
en que las AOS se muestran de manera pertinaz.

Destacan en la actualidad los analisis sobre las consecuen-
cias de las AOS en el cerebro y sus funciones en dos etapas par-
ticulares de la vida: la infancia y la nifiez, y el envejecimiento.
Las causas de AOS en ambas etapas pueden ser distintas; y
también las consecuencias teniendo en cuenta las peculiari-
dades del cerebro en cada etapa. En la infancia el cerebro se
encuentra en pleno desarrollo y algunas de sus areas pueden
ser particularmente sensible a los episodios de hipoxemia; en
la vejez el cerebro muestra signos degenerativos que también
pueden ser agravados por dichos episodios.

5.A0SY DESARROLLO NEUROCOGNITIVO EN LOS NINOS

Los trastornos neurologicos mas frecuentemente descritos en los
nifios con AOS incluyen, por una parte, fallos en la regulacion de la
conducta en forma de agresividad, impulsividad e hiperactividad; y
por otra, trastornos de caracter neurocognitivo como son la atencion,
la funcion ejecutiva, la funcion motora, el aprendizaje y la memoria.
Su apariciéon es muy variable, tanto en la frecuencia de aparicion,
como en el tipo de trastorno que puede aparecer, o en su intensidad.
La conducta problematica general del nifio y su menor rendimiento
en la escuela han sido han sido manifestaciones especialmente re-
lacionadas con la AOS. Como mecanismo fundamental se propone
la hipoxia intermitente y recurrente que va lesionando la integridad
neuronal en regiones relacionadas con la memoria y el aprendizaje.

Las técnicas de neuroimagen por resonancia magnética (MRI)
son cada vez mas incisivas y precisas, y permiten analizar no so6lo
la macroestructura (MRI estructural) sino la microestructura
(MRI de difusion) de una region cerebral determinada. Basan-
dose en estas posibilidades, y dada la sensibilidad de la region
hipocampica a la hipoxia y su implicacién en la actividad cogniti-
va, se analiz6 si podria haber alguna asociacion o relaciéon en los
nifios entre la AOS y la estructura del hipocampo, en particular la
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del giro dentado, dado su papel particular sobre la funcion cogni-
tiva. Para ello estudiaron en adolescentes (entre 13 y 18 anos) la
posible relacion entre la gravedad de las AOS (calculada a partir
del indice de apneas/hipopneas, saturaciéon de oxigeno en san-
gre e indice de despertares), el nivel de la funcién neurocognitiva
(medida por test neurocognitivos de memoria y aprendizaje) y la
integridad macro y microestructural del giro dentado (medidas
por MRI estructural y MRI por difusion, respectivamente). Ob-
servaron asociaciones significativas entre las OAS y la reduccion
de la microestructura del giro dentado, pero no con su volumen
macroestructural. La reduccién de la difusividad media del giro
dentado medi6 los efectos de las AOS sobre la capacidad de la
memoria verbal y mostro6 correlaciéon con la disminucion del vo-
lumen de la sustancia gris circundante en el hipocampo y el giro
parahipocampico. El estudio sugiere, pues, que la alteracion en la
microestructura del giro dentado, posiblemente originada por la
hipoxia, puede explicar algunos de los efectos de las AOS sobre el
desarrollo neurocognitivo.

6. A0SY NEURODEGENERACION EN LOS ADULTOS

En los adultos, la hipoxia intermitente debida a las AOS man-
tenidas durante afios puede también influir sobre la estructura y
funcion de su cerebro, perturbando su proceso natural de enveje-
cimiento. La hipoxia sostenida puede influir sobre un conjunto de
factores que, de manera variable, contribuyen a promover cam-
bios neurodegenerativos. Entre estos factores se han propuesto:
el desarrollo de hipertension arterial, episodios neuroinflamato-
rios, cambios en la perfusion sanguinea cerebral, modificaciones
en los endotelios de los vasos sanguineos del cerebro, disfuncion
mitocondrial con aumento del estrés oxidativo, alteraciéon en la
regulacion de la glucosa. También los estudios de MRI por difu-
sién muestran un mayor grado de neurodegeneracion en los adul-
tos con AOS.

Muchos de los factores mencionados contribuyen a crear el
fondo sobre el que se llega a establecer la patologia cerebral ca-
racteristica de la enfermedad de Alzheimer. Por ello no es de ex-
tranar que se haya estudiado la relacion entre la presencia de las
AOS en los adultos y la aparicion de dicha enfermedad. Los es-
tudios demuestran dos hechos: la presencia de AOS es un factor
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CAPITULO 6
Las AOS en el sindrome de Down

La tematica de las apneas obstructivas del suefio (AOS) en el
sindrome de Down se ha visto ampliamente incrementada en los
ultimos afios por dos factores:

1) las repetidas interrupciones del sueno y de los descensos en
la presiéon de oxigeno en la sangre deterioran las funciones men-
tales y cardiovasculares del individuo; y

2) la evidencia observada al incrementarse la media de vida en
las personas con SD: las AOS se mantienen durante la vida adulta
y sus consecuencias se prolongan consecuentemente; varios estu-
dios sugieren que incluso pueden facilitar la aparicion de la enfer-
medad de Alzheimer.

1. EN LOS NINOS

La AOS afecta a los nifios con sindrome de Down de todas las
edades, con una prevalencia que oscila entre el 30 y el 70%, si se
compara con el 2% de la poblacion pediatrica general. La inmensa
mayoria de los nifios con sindrome de Down que roncan (97%)
muestran AOS confirmada por polisomnografia, aunque el 91%
mostraba un indice de masa corporal normal; pero el ronquido
no tiene por qué acompanar a los episodios de AOS. Puesto que
los nifios con sindrome de Down se ven frecuentemente afectados
por factores visuales, auditivos y de otra naturaleza que ejercen
su impacto sobre el desarrollo conductual y neurocognitivo, re-
sulta particularmente importante identificar si hay una AOS coe-
xistente que pueda contribuir negativamente sobre el desarrollo.
La gravedad de la AOS es variable, pero en las series publicadas,
muchos de los nifios cumplen los criterios propios de la AOS mo-
derada a grave (indice de apnea-hipopnea > 5).

Es importante recordar, como hemos expuesto anteriormente,
que las AOS no son las tinicas alteraciones del suefio que con fre-
cuencia se observan en los nifios con sindrome de Down.

El examen por fibra 6ptica y las exploraciones de imagen por
resonancia magnética (MRI) de las vias respiratorias superiores
han perfilado un conjunto de caracteristicas estructurales y di-
namicas que predisponen a los nifios con sindrome de Down a
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desarrollar la AOS. Estas son: el tamafo pequefio de la parte me-
dia e inferior del esqueleto facial, el estrechamiento de las vias
aéreas nasales, la micrognatia, el aumento de la colapsabilidad de
las vias orofaringea e hipofaringea, y el agrandamiento relativo de
lalengua. Es conflictiva la informacién que existe sobre el tamafio
y las consecuencias fisiologicas de las adenoides y las amigdalas
en los nifios con sindrome de Down. Los estudios no han demos-
trado de forma convincente que los ninos con sindrome de Down
tengan mayor riesgo de presentar hipertrofia adenoamigdalar,
pero se ha descrito que el desplazamiento de las amigdalas hacia
la linea media contribuye a la AOS. Aunque la adenoamigdalec-
tomia mejora las alteraciones respiratorias durante el suefio, es
frecuente que quede una AOS residual, debido a la permanencia
de problemas estructurales o funcionales de las vias respiratorias.
Por consiguiente, se recomienda reevaluar la AOS tras la adenoa-
migdalectomia mediante un polisomnograma.

Debido ala frecuencia extremadamente alta de AOS en los nifios
con sindrome de Down, la Academia Americana de Pediatria re-
comienda que, ya en el primer ano, los responsables “analicen los
sintomas relacionados con la apnea obstructiva del suefio como
son los ronquidos, el suefio intranquilo y las posturas durante el
suefio” y “consulten con un especialista si se juzga apropiado”. Es
mas problematico el cribado basado en las observaciones de los
padres, porque los padres de los nifios con sindrome de Down
subestiman de forma importante la presencia y la gravedad de los
trastornos del suenio de sus hijos. En un estudio prospectivo, el
69% de los padres de nifios con sindrome de Down no identificd
problema alguno, a pesar de que el 54% de esos nifios mostraron
resultados polisomnograficos anormales.

Como ya se ha mencionado, la hipoxia intermitente cronica
y la acidosis respiratoria secundaria al exceso de CO,, debidas a
la AOS provocan con maés facilidad hipertensiéon pulmonar y cor
pulmonale en pacientes con sindrome de Down.

A la vista de las consideraciones expuestas anteriormente so-
bre las consecuencias de la hipoxia en la estructura hipocampica,
la conducta y el desarrollo neurocognitivo en la infancia, es mas
de destacar la importancia que las AOS pueden alcanzar sobre el
buen desarrollo del nifio con sindrome de Down. Sus expresiones
conductuales en algunas de las etapas infantiles resultan altera-
das; por eso, y antes de tomar otras medidas, sera preciso com-
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probar el estado del sueno, su capacidad reparadora, y el nivel
de saturacion de oxigeno. Téngase presente que, en el sindrome
de Down, la vulnerabilidad a la hipoxia y la presencia del estrés
oxidativo son mayores.

Por eso cobra todo su sentido el hallazgo de que anomalias
mentales observadas en algunos adolescentes y jovenes
adultos con sindrome de Down que presentan ansiedad, episo-
dios depresivos mayores, conductas de retraimiento, regresion,
etc., cursen frecuentemente con AOS de grado medio/grave. Sin
llegar a esos extremos, se comprueba que las alteraciones del sue-
flo ocasionan pérdidas en la capacidad de manejar las actividades
de la vida diaria. Cabe preguntarse dénde esta la causa y donde
efecto en esta relacion. De cualquier modo, en caso de sospecha es
necesario realizar un buen diagnostico mediante polisomnografia
y aplicar el tratamiento si la AOS se confirma.

2.EN LOS ADULTOS

Durante afios se ha pensado que las AOS en el sindrome de
Down eran un problema eminentemente pediatrico. Actualmente
todos los autores consideran que es también un problema de los
adultos, tanto mayor cuanto més se acercan o penetran en la eta-
pa del envejecimiento, agravindose maés si la evolucién camina
hacia la enfermedad de Alzheimer.

En el 3° Congreso Internacional de la Trisomy 21 Research So-
ciety, celebrado en Barcelona en 2019, se expuso lo siguiente:

« En los adultos con sindrome de Down la prevalencia
de AOS es mucho mayor que en la poblacion
general, y muchos presentan AOS grave. En una
muestra de la Fundacién Lejeune de 31 adultos que
presentaban sintomas y a los que se les practico
polisomnografia, la tasa fue del 77,4% (el 48,8% tenia
AOS grave). Resultados similares han sido aportados
recientemente por otros autores en un rastreo
sistematico de 47 pacientes no sintomaticos: 72,3%
(31,9% grave) en Esparia y en USA.

» Causas: hipotonia vias respiratorias superiores,
hipoplasia medio facial y mandibular, puente nasal
plano, paladar 6seo corto, macroglosia, glosoptosis
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(hipotonia), amigdalas y adenoides, cuello corto;
obesidad; hipotiroidismo.

« Es esencial el rastreo y el analisis sistematico, porque
con frecuencia la AOS se subestima a pesar de que
puede ser tratada.

« Sintomas: ronquidos, suspiros, nocturia, despertares
frecuentes durante el suefio, suefio poco reparador,
cefaleas matutinas, fatiga, somnolencia durante el
dia, trastorno cognitivo, cambios de humor.

« Se recomienda que las personas con sindrome de
Down sean estudiadas de manera regular a lo largo
de su vida. Recomendamos que cualquier adulto con
sindrome de Down que presente deterioro cognitivo,
fatiga, reduccion de su actividad psicomotora y/o
trastornos de animo se haga un estudio.

El Down Syndrome Medical Interest Group de Estados Unidos
trabaja actualmente en la elaboracion de un Programa de salud
para adultos con sindrome de Down que resulte tan 1til como el
establecido hace afios para nifnos y jovenes. En una primera apro-
ximacion y en relacion con las AOS del adulto, la comisiéon opiné
lo siguiente en 2018:

« Se acepta su alta prevalencia en la poblacién adulta
con sindrome de Down, superior a la de la poblaciéon
general. Se admite la utilizacién de monitores
portdtiles para la deteccién, especialmente titiles
para personas con sindrome de Down que no toleren
pasar la noche en el gabinete de polisomnografia.
Recientemente se ha iniciado la identificacion de
personas con sindrome de Down con mayor riesgo de
AOS en funcién de los sintomas detectados (pausas
respiratorias, fatiga durante el dia), factores de
riesgo (anatomia de las vias superiores, obesidad),
impacto de otras comorbilidades (situacién cardiaca,
salud mental).

« El diagnéstico y el tratamiento adecuado para cada
persona con sindrome de Down ni es sencillo ni se alcanza
con facilidad. En el articulo de un grupo de trabajo AOS
de la American Academy of Sleep Medicine se ofrecen
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enfoques estandar y alternativos de tratamiento, en
funcién de un algoritino de toma de decisiones. Se analiza
de forma critica el conjunto de datos existentes, se hacen
recomendaciones y comentarios.

La fisiopatologia de la AOS es compleja, y es posible
que los factores de riesgo de su aparicion en los
adultos con sindrome de Down sean distintas de

la de los nifios. Quiza en los adultos no cuenten los
antecedentes de AOS en la nifiez y adolescencia, ni

el papel de las intervenciones quirurgicas hechas
previamente (adenotonsilectomia, glosectomia
parcial). Se han de considerar los nuevos avances
terapéuticos dirigidos a reducir la glosoptosis, como
es la estimulaciéon pautada del nervio hipogloso
durante el sueio, cuando fallan otras medidas.

Debe ser tenido también muy en cuenta el reciente
informe de la United States Preventive Service
Task-Force para la poblacién general, en donde se
abordan importantes cuestiones sobre la AOS como
son: beneficios y peligros del cribado, precision
diagnéstica, fiabilidad de los monitores portatiles,
posibles beneficios de los diversos tratamientos
(presion positiva continua de aire, cirugia de vias
aéreas, pérdida de peso, traccion anterior de la
mandibula), y el impacto de la AOS sobre la salud
(mortalidad cardiovascular, ictus, declive cognitivo,
demencia).

Estos mismos aspectos merecen ser explorados en los
adultos con sindrome de Down. ¢Debe ser analizada
toda la poblacién adulta con sindrome de Down o s6lo
los que presentan signos de riesgo? ¢Cual es la eficacia
real de los diversos tratamientos? {Cémo impacta
una AOS no tratada sobre la salud mental, la calidad
de vida, la mortalidad? Y a la hora de formular los
tratamientos, se debera tener especial consideracion
cuando se trate de adultos con sindrome de Down con
un grado moderado a grave de demencia.
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3.EN EL ENVEJECIMIENTO

Es preciso recordar la peculiaridad del envejecimiento en el
sindrome de Down: la precocidad de su apariciéon y la marcada
tendencia a derivar hacia la enfermedad de Alzheimer. Pues bien,
se ha comprobado que la AOS es una comorbilidad frecuente en
el sindrome de Down que cursa con patologia Alzheimer. Esto da
pie a las siguientes consideraciones que nos obligan a diagnosti-
car la presencia de AOS:

1. La AOS es un factor de riesgo de deterioro cognitivo; pero es
modificable porque es tratable. Por tanto, una vez identificada la
AOS, su eficaz tratamiento puede reducir el declive cognitivo y
conductual hacia la demencia.

2. Las AOS pueden estar presentes antes de que se inicie la
demencia. Es importante conocerlo y diagnosticarlo, porque la
sintomatologia neurologica y conductual propia de la AOS puede
confundirse con un inicio de demencia y llevarnos a un falso diag-
nostico. Por consiguiente, si hay AOS es preciso descartar que la
sintomatologia se deba a la AOS y no al Alzheimer; para ello sera
preciso tratarla y ver si mejora o no la sintomatologia, evitando
asi hacer un diagnostico de irreversible evolucion.

3. Las AOS agravan la progresion hacia la enfermedad de Al-
zheimer. El tratamiento de las AOS, por tanto, contribuira a evitar
0, al menos, retrasar la aparicion de la demencia.
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CAPiTULO 7
Como prevenir y tratar las A0S

1. LA CORRECCION DE FACTORES CAUSANTES O PREDISPONENTES

En primer lugar, se han de eliminar aquellos factores que pue-
den facilitar la aparicion y persistencia de las AOS.

En los nifios, una medida sistematicamente recomendada ha
sido la extirpacion de amigdalas y limpieza del tejido adenoide
(adenotonsilectomia). Sin duda es una buena medida cuando las
dificultades para el paso del aire se centran en el tamafio o des-
plazamiento durante el suefio de las amigdalas; pero son cada vez
mas frecuentes los resultados negativos. Esto se debe a que en
las oclusiones de las vias respiratorias en el sindrome de Down
intervienen, como ya se ha explicado, otros elementos comorbi-
dos como son la arquitectura de la boca, la pobre regulacion y la
hipotonia de los miuisculos laringo-faringeos y de la propia lengua
que cae hacia atras, la traqueomalacia, etc. Por este motivo, hay
que recurrir a otras medidas quirtrgicas correctoras en las vias
respiratorias, incluida en ocasiones la traqueotomia, que asegu-
ren la entrada de aire a los pulmones.

Explorar en la infancia las caracteristicas y estado de las vias
respiratorias puede resultar dificil. Se ha propuesto recurrir a la
llamada endoscopia en sueno inducido por farmacos: utilizacion
de un endoscopio fino y flexible en una situaciéon de suefio ligero.
Los farmacos empleados suelen ser el propofol y la dextodimidi-
na. Asi se identifica el nivel en que se encuentra la obstruccion
persistente o el colapso, para decidir el tipo de medidas a adoptar.

Dado que, con cierta frecuencia, las personas que presentan
AOS muestran un elevado indice de masa corporal, se hace pre-
ciso someterse a dieta para reducir el peso. Se ha de atender lo
mas posible a la posicion de la cabeza y cuerpo durante el suefio:
levantar la cabecera de la cama para que la cabeza se encuentre
mas elevada con respecto al cuerpo, dormir de lado.

En donde existan factores de caracter alérgico, inflamatorio,
irritativo (p. €j., reflujo), habran de ser identificados y tratados
convenientemente.

En relacion con la contribucion de la arquitectura de la boca
(ojiva maxilar, desplazamiento mandibular hacia adelante, colo-
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cacion de los dientes), es conveniente que el experto odontélogo
calibre la situacion para tomar las medidas mas oportunas que,
en cada situacion y segtn las circunstancias, ayuden a mejorar el
paso del aire. En este sentido, es preciso recordar la importancia
que tiene evitar en los nifios pequenos la respiracion bucal y ase-
gurar que sea nasal.

2.1A APLICA(ION DE PRESION POSITIVA EN
LAS VIAS RESPIRATORIAS (PAP)

Por todo ello, adquiere vital importancia asegurar la debida
aplicacion de un tratamiento que requiere ser mantenido durante
anos. El de primera linea actualmente es la aplicacion terapéutica
de la llamada presion positiva en las vias respiratorias (PAP por
sus siglas en inglés: positive airway pressure). La PAP exige la
aplicacion permanente durante el suefio de una mascarilla en la
cara, por la que entra un flujo de aire a la debida presion para
conseguir que se mantenga abierta la via respiratoria. El nivel de
la presion puede ser constante (PAP continua o CPAP); a un nivel
que se ajusta a los patrones de respiracion a lo largo de la noche
(presion positiva autorregulada o APAP), o a un nivel que varia
segun sea la inspiracion o la espiracion (PAP binivel o BPAP).

Su aplicacion plantea dos problemas cuya magnitud puede ser
mayor en los nifios: el grado de adhesion para aguantar el aparato
toda la noche, y la necesidad de ajustar debidamente la presion de
entrada del aire. Son inconvenientes que pueden reducir la utili-
zacion de esta forma de terapia, y dejar al paciente sin el debido
tratamiento. Y si actualmente el mas recomendable es la PAP, se
hace preciso asegurar su aplicacion y evitar que el paciente se des-
prenda de ella por no tolerar las molestias que le pueda ocasionar.

Hay una idea preconcebida, a primera vista justificada, de que
las personas con discapacidad intelectual toleran menos cual-
quier intervencién en su cuerpo que suponga contacto, molestia
y, ya no digamos, si se acompaifia de dolor, hasta llegar al rechazo
completo. Esto es aplicable plenamente a la terapia PAP que su-
pone una molestia en la cara, debe ser mantenida durante horas,
y puede limitar posturas y movimientos durante el suefio. ¢Es
cierto que personas con SD toleran peor la PAP que las deméas?
Si la problematica de las AOS en el SD se ha extendido a la edad
adulta, ¢como es la tolerancia en estos adultos? Y si la aplicacion
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de la PAP resulta imprescindible en el tratamiento las AOS en el
adulto, ¢hay maneras de mejorar la tolerabilidad al aparato y la
adhesion en su utilizacion, asegurando asi el beneficio que repor-
ta la técnica a corto, medio y largo plazo?

De las publicaciones que constantemente aparecen en la biblio-
grafia internacional sobre la tematica de las AOS en el SD, y que
bimensualmente se ofrecen en el Servicio “Citas bibliograficas”
de la Fundacién Iberoamericana Down21 (https://www.down21.
org/citas-bibliograficas.html), destacan dos estudios recientes
que nos pueden ayudar a responder a estas preguntas. El prime-
ro analiza la adhesi6n a la PAP en un grupo de jévenes con SD.
El segundo explica posibilidades de que una buena preparacién y
técnica por parte del cuidador mejore la adhesion del adulto con
SD ala PAP.

El primer estudio mostr6 que muchos pacientes con SD que
utilizaron la terapia PAP mantuvieron un alto grado de adhesion
al tratamiento, que incluso lleg6 a ser superior a lo observado en
grupos sin SD. Es cierto que muchos pacientes con SD tuvieron
dificultades para lograrlo, pero un notable nimero de ellos alcan-
zaron tasas de adhesion del 90% o mas. Como minimo, sus datos
cuestionan la nocién de que las personas con SD no pueden seguir
adecuadamente la terapia PAP. De hecho, el analisis del estudio
longitudinal mostré que la mayoria mejora con el tiempo. Bien
es verdad que es preciso mantener un estrecho contacto con la
clinica, que motive a mejorar aspectos que ayuden a conseguir un
mejor cumplimiento.

A la vista del aumento de la supervivencia de las personas con
SD y de la eficacia de la terapia PAP para controlar las AOS y sus
negativas consecuencias, cuidadores y agentes sociales han de es-
merarse en crear el ambiente necesario para que el individuo con
SD consiga mantener el grado de adhesién a la técnica mas ele-
vado posible. Las visitas de seguimiento reforzaran la educacion,
encontraran estrategias mejores de modificaciéon de conducta y
reforzamiento positivo. El seguimiento bien programado es un
componente critico en este tipo de terapia.

Estos sistemas facilitadores son de diversa naturaleza: sim-
plificaciéon de la mecanica; sistemas digitales de autovigilancia,
control y ajuste a las necesidades; intervenciones de naturaleza
psicologica o conductuales (p. €j., reforzamiento positivo, aplica-
cion graduada, acceso a otras actividades contingentes, extincion
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del escape impidiendo que el individuo se quite la mascara o se
levante).

Un ejemplo fue el segundo estudio que abord6 una manera de
facilitar y mejorar la adhesion de adultos con SD a la PAP me-
diante el recurso a intervenciones psicologicas que sean presta-
das, no en un ambiente clinico, sino en el domicilio y con la debi-
da asistencia y apoyo de los cuidadores, debidamente formados
y entrenados. La intervencion consistio basicamente en ofrecer
al individuo con SD una exposicion a la mascarilla de una forma
graduada, utilizar reforzamientos no contingentes mediante es-
timulos que fueran de preferencia del interesado, reforzamien-
tos diferenciales positivos y negativos, sin utilizar la extincion del
escape. Esta formacion fue proporcionada y seguida telematica-
mente durante dias, en funcién de las posibilidades, circunstan-
cias y evolucion del experimentador, el cuidador y el paciente con
SD que debia adaptarse a la mascarilla y al flujo de aire. Eso su-
ponia la necesidad de disponer, por parte de la familia, del equipo
necesario para mantener una relaciéon previamente programada
entre, por una parte, el cuidador y la persona con SD, y por otra el
experimentador/entrenador de la técnica.

El estudio expone con enorme detalle la preparacion, el segui-
miento por videoconferencias, el curso de las intervenciones y los
resultados obtenidos en cuatro adultos con SD, 3 hombres (23,
35y 28 afios) y 1 mujer (24 afios) que por diversos motivos y de
diversas maneras habian rechazado la aplicacion de PAP.

Los resultados, en su conjunto, mostraron que la técnica de in-
tervencion adoptada mejoro la duracion de aplicacion de la PAP
en los cuatro adultos con SD y AOS, y que todos los cuidadores
apreciaron que la mayoria de los aspectos propios de esta inter-
vencion fueron practicos y eficaces para las personas atendidas,
con independencia de la mala experiencia e incluso rechazo que
previamente hubieran tenido en el uso de PAP. Tras la exposicion
a la intervencion que se extendioé entre 7 y 17 meses, tres de los
cuatro participantes estaban utilizando la PAP durante al menos
4 h por la noche, y el cuarto lo hizo al menos durante 3 h. Si bien
estos resultados pueden parecer modestos, la experiencia indica
que estas duraciones de aplicacion de PAP son ya suficientes para
observar mejorias en el estado del interesado. Dos de los cuatro
mantuvieron el uso de PAP sin necesidad de apoyo profesional
hasta 13 meses después de concluido el estudio. Todos estos da-
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tos proporcionan un apoyo, aunque preliminar, a la eficacia de
esta aproximacion para incrementar la utilizaciéon de la PAP en
los adultos con SD. Ya se ha explicado la importancia que ha ad-
quirido actualmente la presencia de AOS en el sindrome de Down
y la necesidad de tratarla.

No se ignoran los aspectos practicos de un método que exige
una progresion pausada y coordinada entre cuidador y profesio-
nal responsable; coordinaciéon que lleva tiempo y atencion en un
ambiente que favorezca el intercambio telematico (audicion y vi-
sion). Eso puede restringir el uso y enlentecer el proceso, pero
quedan a su favor las opiniones positivas de los cuidadores, los
primeros interesados en dar rapida solucion a las dificultades que
tenian sus atendidos para incorporar la terapia.

Por supuesto, no esta dicha la tltima palabra. Dada la impor-
tancia que la patologia AOS ha adquirido a lo largo de la vida de
la persona con SD, son de agradecer todos los intentos por mejo-
rar la utilizacién y rendimiento de la terapia PAP, asi como por
encontrar nuevos métodos que aseguren la apertura permanente
de las vias aéreas. Hace unos afios apareci6 una alternativa a la
CPAP: la canula nasal de alto flujo (HFNC por sus siglas en in-
glés), pero carecemos de estudios comparativos, randomizados
y bien controlados, para establecer sus ventajas sobre la CPAP.
Una técnica que esta siendo crecientemente utilizada y probada
en personas con SD (ninos y adultos) es el método de la estimula-
cion eléctrica del nervio hipogloso.

3. ESTIMULACION AUTOMATIZADA DEL NERVIO HIPOGLOSO

El estimulador del nervio hipogloso (Inspire Medical Systems)
es un instrumento implantable que consta de un electrodo sen-
sible colocado entre los musculos intercostales, y un terminal
estimulador que se coloca alrededor de las ramas anteriores del
nervio hipogloso y emite impulsos eléctricos que van a los muscu-
los protrusores de la lengua en el momento de la inspiracién. Es
decir, el electrodo sensible detecta el momento de la inspiracion,
y el electrodo estimulador consigue que entonces la lengua se des-
place hacia adelante y alivie de ese modo la obstruccién de la via
respiratoria, causante de la apnea obstructiva.

Este instrumento ha sido probado con éxito en nifios y adultos
con desarrollo ordinario que presentan AOS, siempre y cuando
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no se deba a un colapso circular de las vias respiratorias a nivel
velofaringeo. También ha demostrado su eficacia en varias prue-
bas piloto realizadas tanto en nifios como en adultos con sindro-
me de Down. Su utilizacion esta indicada si la terapia con PAP ha
fracasado por insuficiente o por no ser tolerada. En los dltimos
estudios publicados, se ha confirmado la eficacia del método has-
ta ahora a lo largo de 3 afios de mantenimiento.

La eficacia de este tratamiento, sin embargo, no es completa; o
bien porque no alcanza los resultados exigidos, o porque el indi-
viduo no tolera a la larga su aplicacion.
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CAPITULO 8
La intervencion farmacoldgica en los trastornos del sueio

1. HIPNOTICOS

Una vez analizados todos los posibles problemas subyacentes
en la problematica del sueno en el sindrome de Down, y haber
profundizado en la aplicacion de buenos programas de conducta,
es ahora cuando podemos ponderar si realmente es necesaria la
utilizacién de medicamentos, teniendo en cuenta diversas situa-
ciones comorbidas de la persona con sindrome de Down. Queda
fuera de este apartado todo lo relativo a la apnea obstructiva del
sueno cuyo tratamiento ha sido ya explicado.

El hipnético ideal es un farmaco que acorta la latencia del suefio
de forma rapida y predecible, mantiene el suefio por un periodo de
7 a 8 h, evita los despertares frecuentes, preserva la arquitectura
del sueiio (mantiene todas las etapas del suefio no REM y REM
en sus porcentajes correctos). No genera efectos adversos inme-
diatos (horas de la mafiana) o tardios (semanas o meses después
de haber iniciado el tratamiento), no produce abuso, tolerancia ni
dependencia fisica tras administracion prolongada. El analisis de
la clasificacion de los trastornos del suefio permite sefialar que un
farmaco hipnoético no esta indicado en todas las formas de insom-
nio. En las situaciones clinicas en las que esté indicado administrar
un hipnotico, el tratamiento se complementara con una buena «hi-
giene» o «educacion» del sueno y con terapias conductuales.

Es ciertamente posible que las intervenciones no médicas propues-
tas en la seccion 4 no sean aplicables, o eficaces, o validas por las ra-
zones que sean, a una determinada circunstancia, y se vea necesario
recurrir a fArmacos con capacidad para facilitar la iniciacion y/o el
mantenimiento del suefio. Es necesario distinguir entre las situacio-
nes en las que la problematica del suefio no tiene una causa evidente,
y aquellas en las que dicha problematica esta ligada a otros trastornos
mentales que exigiran un tratamiento mas especifico.

1.1. Melatonina

La melatonina es una hormona sintetizada y liberada por la
glandula pineal y tanto la sintesis como la liberacién presentan
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un ritmo circadiano: son estimuladas por la oscuridad e inhibidas
por la luz. Durante el dia, las células fotorreceptoras de la retina
se encuentran en reposo, mientras que con la oscuridad se acti-
van y estimulan la via retino-hipotalamo-espino-pineal, cuyo re-
sultado final es la activacion de la sintesis de melatonina y de su
liberacion.

En la especie humana, el maximo de concentracién de mela-
tonina se alcanza entre 2 y 4 de la mafiana. Los recién nacidos
segregan muy poca melatonina; el ritmo se vuelve circadiano a
partir de los 3 meses y se alcanzan los picos nocturnos maximos
entre 1 y 3 afios. En los adultos, las concentraciones diurnas y
nocturnas oscilan entre 10 y 60 pg/ml, respectivamente. Debe te-
nerse en cuenta que el origen circadiano del ritmo es endogeno,
por sefiales que se originan en el nticleo supraquiasmatico del hi-
potalamo; por lo tanto, los cambios de luz no originan el ritmo,
pero lo modifican.

La melatonina acttia sobre dos tipos de receptores. La activa-
cion del MT, parece implicada en la regulacion de la funcion reti-
niana y de los ritmos circadianos de diversas funciones, incluida
la del suefio, y en la reproduccion. El MT, es de menor afinidad
(nanomolar) y esté asociado a la hidrolisis de fosfoinositidos. Del
MT, se han clonado dos subtipos, el MT _ y el MT ; el primero se
expresa en la pars tuberalis de la hipdfisis y en el nicleo supra-
quiasmatico, mientras que el segundo lo hace en la retina y, en
menor grado, en el cerebro.

En relacion con el sueno, es evidente que el ritmo circadiano
de liberacion de melatonina en la pineal esté sincronizado con las
horas de suefio y que, cuando hay cambios de fase (por los vuelos
intercontinentales o el trabajo), aparecen trastornos del sueno. La
melatonina ha mostrado eficacia en los trastornos del suefio vin-
culados a una alteracién del ritmo circadiano, incluyendo el viaje
a través de varios husos horarios (jet lag), el cambio frecuente en
los turnos de trabajo (shift work)y el trastorno de retardo de fase
(imposibilidad de conciliar el sueno antes de la madrugada, pero
sin que la duracién del tiempo total de suefio se encuentre dismi-
nuida). También resulta eficaz en los trastornos del sueno de las
personas ciegas, donde su liberacion sigue un curso libre y puede
predominar durante las horas del dia. En todas estas situaciones,
administrada por via oral a dosis de 2 a 3 mg 1 h antes de acostar-
se resincroniza el suefio.

54 / Cuadernos de Actualidad, 10



8) LA INTERVENCION FARMACOLOGICA EN LOS TRASTORNOS DEL SUENO

La melatonina ha mostrado su utilidad en el insomnio asocia-
do a diversas situaciones como son el déficit de atencién con hi-
peractividad, los trastornos del espectro autista y varias formas
de discapacidad del neurodesarrollo, como son el sindrome de
Down, sindrome de Prader-Willi, sindrome Sanfilippo, sindrome
de Smith-Magenis. Su eficacia no es constante.

En el sindrome de Down son varios los resultados positivos
tanto en nifos como adolescentes y adultos, incluidas situaciones
en las que el sindrome de Down esta asociado a problemas men-
tales como la depresion. La melatonina debe ser administrada en
forma creciente. En nifios se inicia con dosis de 1 mg y puede ser
aumentada paulatinamente hasta 3 mg, administrada unos 30
min antes de acostarse. En adultos se puede llegar hasta 6 mg.
Independientemente del método utilizado para monitorizar los
efectos de la melatonina, ésta reduce en la mayoria de los casos la
latencia para el comienzo del suefio e incrementa la duracién del
sueio y su eficacia.

La biodisponibilidad oral es buena; a las dosis que se recomien-
dan en el momento actual (1-5 mg) producen en 1 h concentra-
ciones plasmaticas que son de 10 a 100 veces mayores que las del
pico maximo nocturno, para descender a los valores normales en
4-8 h. Dosis bajas (0,1-0,3 mg) administradas durante el dia pro-
ducen niveles que estan dentro del intervalo normal nocturno. Se
metaboliza e inactiva con rapidez en el higado por hidroxilacion
y conjugacién con acido glucurénico o sulfarico. La melatonina
puede producir otros efectos: hipotermia, reduccion de la hormo-
na luteinizante y aumento de prolactina. Existen formulaciones
diversas: de liberacion inmediata, retardada y mixta.

1.2. Otros farmacos

Son clésicas las benzodiazepinas (p. €j., lorazepam, lorme-
tazepam) y sus analogos llamados compuestos Z: zopiclona, zol-
pidem y zaleplon. Pero no son aconsejables por los problemas que
acarrea su utilizacion continuada. Con facilidad crean tolerancia
(es decir, pierden eficacia lo que hace necesario incrementar la
dosis), su suspension brusca tras un uso continuado puede pro-
ducir sindrome de abstinencia, sus efectos sedantes a veces per-
manecen al dia siguiente, lo que resta vitalidad al usuario, y a la
larga hace dificil prescindir de ellas. No obstante, puede haber
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situaciones esporadicas en que se haga preciso “romper” la situa-
cion de insomnio o de intranquilidad nocturna, y sea aconsejable
administrarlas durante un periodo de tiempo breve, no superior a
las 3 semanas. Las benzodiazepinas estan contraindicadas en las
apneas obstructivas del suefio porque pueden agravarlas.

Los hipnéticos benzodiazepinicos, junto con la zopiclona y el
zolpidem, provocan, tras su administracion por via oral, una dis-
minucién de la latencia para el comienzo del sueno no REM, del
tiempo de vigilia después del comienzo del sueto, del tiempo total
de vigilia y del namero de despertares. La disminucion de la vigi-
lia se corresponde con un aumento del tiempo total de suefio y de
la eficiencia del sueno. El zaleplon disminuye la latencia para el
comienzo del sueno, pero no alarga su duracion.

Los hipnoticos deben administrarse con precaucion en los pa-
cientes de edad avanzada, especialmente si tiene enfermedad de
Alzheimer, dado que metabolizan y excretan mas lentamente los
hipnoéticos, lo que lleva a un aumento de la incidencia de efectos
colaterales incluyendo trastornos en las esferas cognitiva y moto-
ra, ataxia y alteraciones de la memoria reciente; en el paciente de
edad avanzada debe reducirse la dosis del hipnético a la mitad o
una tercera parte de la dosis que se indica a un adulto joven; se
tendra la misma precaucién de reducir la dosis en pacientes con
disfuncion hepatica o renal.

En situaciones en que se aprecie o sospeche un componente de de-
presion como causante de los problemas de suefio, esté justificado
emplear algiin antidepresivo, especialmente con efectos sedantes
como puede ser la amitriptilina. La trazodona ofrece propiedades es-
pecialmente sedantes para el suefio, superiores incluso a sus propia-
mente antidepresivas. Lo mismo sucede si hay un componente psico-
tico, para el que se suele utilizar dosis bajas de risperidona.

La accién sedante de los antihistaminicos, como prometazi-
na, difenhidramina y doxilamina, es utilizada también frecuente-
mente para uso hipnotico.

No hay experiencia de los modernos antagonistas de orexinas
(suvorexant y lemborexant) en personas con sindrome de Down.

2.EN LA HIPERSOMNOLENCIAY NARCOLEPSIA

Los farmacos utilizados en el tratamiento de la narcolepsia se
clasifican en: a) estimulantes anfetaminicos: d-anfetamina, me-
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tanfetamina, metilfenidato, pemolina, mazindol; b) estimulantes
no anfetaminicos: modafinilo, solriamfetol, y ¢) controladores de
la cataplexia: antidepresivos, oxibato sodico, pitolisant. Los méas
utilizados en Espaina son el metilfenidato y el modafinilo.

Se ha de iniciar la dosificaciéon de metilfenidato lentamente y
ajustada a las necesidades, con dosis muy personalizadas. Las
dosis altas de preparaciones de liberacion retardada sirven para
mantenerse despierto todo el dia. Pueden producir cefalea, irri-
tabilidad, nerviosismo, temblores, anorexia, palpitaciones, sudo-
racion, asi como molestias gastrointestinales. Es infrecuente la
tolerancia, pero puede producir dependencia.

El modafinilo no tiene estructura anfetaminica, por lo que ca-
rece de sus efectos secundarios. Mejora la somnolencia durante
el dia sin afectar al suefio durante la noche. No modifica la cata-
plexia ni los sintomas REM an6émalos. Los pacientes se sienten
menos irritables y agitados que con el consumo de anfetaminas.
Su accion terapéutica plena tarda 1-2 meses en aparecer. Sus re-
acciones adversas suelen ser transitorias.

En cuanto a los controladores de la cataplexia, de los antide-
presivos destaca la reboxetina; son eficaces el pitolixant y el oxi-
bato sédico (de dificil manejo). Esta en estudio la eficacia de los
agonistas de receptores orexinicos.
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E. Ruiz

- Los bebés con sindrome de Down tienen derecho a vivir. J.-A.
Rondal

- Respirar por la boca: Consecuencias, prevencion y tratamiento.
S. Galetti

- Sindrome de Down. Comunicar la noticia: Primer acto terapéu-
tico. 32 ed. J. Florez

- Progresando juntos. Nuevos editoriales de www.down21.org
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- Regresion de origen desconocido en el sindrome de Down. Una
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M.V. Troncoso, M. del Cerro
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Una guia para padres y profesionales. .. Kumin
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REVISTAS
- Revista Virtual Canal Down21 , mensual
- Sindrome de Down: Vida Adulta, cuatrimestral

PAGINAS WEB
- www.down21.org
- www.downciclopedia.org

- www.sindromedownvidaadulta.org
- www.DownMediaAlert
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El sueno en las personas
con sindrome de Down

(Por qué es importante evaluar los trastornos del suefio
en las personas con sindrome de Down? Son dos las
razones fundamentales de este interés:

1) la alta incidencia de trastornos del suefio,
claramente superior a la apreciada en el resto de la
poblacioén;

2) las consecuencias que esos trastornos pueden
ocasionar en el desarrollo cerebral en los nifios
pequenos, en el normal despliegue de la actividad
cognitiva y las actividades de la vida diaria en
adolescentes y adultos, y en la evolucién hacia la
enfermedad de Alzheimer en adultos de mayor edad.

Tales son los motivos que exigen ofrecer un compendio
del estado actual de la cuestion.
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