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Resumen

El presente trabajo de investigacion surgié a partir de la desestructuracién de las
rutinas diarias de los niflos con Condicion del Espectro Autistas (CEA) asistentes al Hospital
de Nifios Zona Norte de Rosario, a causa del Aislamiento Social, Preventivo y Obligatorio
(ASPO) por COVID-19 y su posible influencia en el descanso y suefio de los mismos,
ocupacion crucial durante el desarrollo y crecimiento.

La metodologia utilizada fue de tipo cualitativo-exploratorio con un disefio de campo
experimento post facto, y la recoleccion de datos se llevd a cabo mediante una entrevista
semiestructurada a cinco (5) referentes afectivos de nifios con CEA.

A modo de conclusion el ASPO no influyé en la preparacion del suefo. Sin embargo
surgieron cambios en la participacién del mismo observandose, segun el perfil individual de
cada nifio, un aumento o disminucién de dificultades en la conciliacién del suefo y despertares

nocturnos.

PALABRAS CLAVES: Aislamiento Social - Rutinas - Trastorno del Espectro Autista -

Descanso - Suefio - Terapia Ocupacional
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I-INTRODUCCION:

Durante el afio 2020 en Argentina se establecio el Aislamiento Social, Preventivo y
Obligatorio (ASPO) a causa de la pandemia por COVID-19. Esto generé una
desestructuraciéon en las rutinas diarias pudiendo provocar un desafio significativo en el
quehacer de los nifios con Condicién del Espectro Autista (CEA) ya que suelen presentar una
rigida adherencia a rutinas que se traduce en una cierta inflexibilidad a los cambios
(Confederacion Autismo Espana, 2018). Ademas, “los nifios con trastornos en el desarrollo
en la infancia necesitan una rutina y una actividad bastante ordenada en el dia y bastante
intensa para generar adecuadas horas de suefio” (Galicchio, 2020). La presente investigacion
pretende analizar la influencia del cambio de rutinas ocasionado por el ASPO en la
preparacion y participacion del suefio de nifios con CEA con edades comprendidas entre los
6 y 8 afios. Esto con el fin comun de brindar herramientas a la disciplina y a sus referentes
afectivos para disminuir la influencia de dichos cambios.

Es pertinente aclarar que durante el desarrollo de la investigacion se hace énfasis en
el término ‘Condicion del Espectro Autista’ en lugar a ‘Trastorno del Espectro Autista’ ya que
el primero remite a las caracteristicas de una persona, sin considerarlo una enfermedad,
mientras el segundo a un conjunto de signos o sintomas y redunda en una connotacién
negativa (PANAACEA, 2020).

Tomando como referencia la definicion de Barrios (2018) la CEA implica una
“constelacion de conductas realizadas por un grupo heterogéneo de nifios y adultos con
caracteristicas muy diversas y cuyo patron cambia con la maduraciéon” (p.4). “Implica
deficiencia en la interaccion social, el lenguaje, y en una serie de capacidades emocionales,
cognitivas, motoras y sensoriales” (Fraga, 2015, p.1). Las manifestaciones mas
caracteristicas se encuentran relacionadas con la alteracion del comportamiento social,
comunicacion, imaginacion, inflexibilidad y presencia de patrones de conductas restrictivas,
repetitivas y estereotipadas. También se observa un incremento de dificultades en el
descanso y suefio, entendido por Araya (2014) como “actividades relacionadas con obtener
el suefio y un descanso restaurador que apoye la participacion activa en otras areas de la
ocupacion” (p.32), necesarios tanto para el crecimiento como para el desarrollo, que
agravarian las manifestaciones preexistentes de las personas con CEA (lannizzotto et al,.
2014). “Los problemas del suefio en el TEA pueden ocurrir como resultado de interacciones
complejas entre factores bioldgicos, psicolégicos, sociales / ambientales y familiares,
incluidas las practicas de crianza que no conducen a un buen suefo” (Cortesi et al., p.1).

Segun Cadenas (2018) el 53% de los nifios con CEA tienen un problema frecuente del suefio
(p. 17).



Se hace hincapié en dos ocupaciones especificas del descanso y suefio: preparacion
para el suefo y participacion en el suefo. La primera refiere tanto a la rutina como los rituales
y la preparacion del entorno fisico en donde se participa del suefio; la segunda incluye el cese
de actividades para garantizar el inicio del mismo, mantener su estado sin interrupciones y
realizar el cuidado nocturno de las necesidades.

Durante el suefo se presenta la fase REM (por su nombre en inglés, Rapid Eye
Movement), en la cual el tono muscular se reduce, se manifiesta una gran actividad a nivel
cerebral y la frecuencia cardiaca y respiratoria son irregulares. Una de sus funciones es
procesar y almacenar los acontecimientos y aprendizajes del dia en la memoria a largo plazo;
y la fase NO-REM (No Rapid Eye Movement) que se caracteriza por el suefio profundo y
reparador, siendo el momento en donde se mantiene mas baja la frecuencia cardiaca y
respiratoria, generando un aumento en la secrecion tanto de la hormona de crecimiento como
de cortisol.

Durante la primera infancia se recomienda que los nifios duerman entre 9 y 11 horas
(The National Sleep Foundation 2015), dado a que si no descansan las horas
correspondientes no lograrian alcanzar las fases del suefio necesarias para contribuir al
bienestar psicolégico, al aprendizaje, a la memoria y al desempefio cognitivo y ocupacional
(Classen, 2011, Connor y cols. 2002 et al., en Willard & Spackman, 2016 p.715).

Segun Ayala (2016) la edad indicada para el desarrollo de los habitos adecuados del
suefo se encuentra entre los 6 a 12 anos, pero la frecuencia de problemas del mismo en esta
edad puede alcanzar hasta el 40%. Por dicho motivo se realiza el recorte etario de 6 a 8 anos.
Otro aspecto es que los nifios se encuentran en la misma etapa escolar y podrian compartir
rutinas similares.

Siguiendo el lineamiento, mantener una rutina ordenada durante el dia y realizar
actividades que conlleven a un gasto energético se considera de importancia para conllevar
a un buen dormir. Se entiende por rutina “secuencias de ocupaciones o actividades que
proporcionan una estructura para la vida diaria; rutinas también pueden promover o dafiar la
salud” (Fiese, 2007; Koome, Hocking, y Sutton, 2012; Segal, 2004, citado por Avila Alvarez
et al., 2014, p.12).

Lo expuesto anteriormente se pudo ver influenciado a partir del 20 de marzo de 2020
cuando el gobierno argentino establecié mediante el Decreto 297/2020 la medida de ASPO
por COVID-19, una enfermedad infecciosa que se transmite principalmente a través de las
goticulas generadas cuando un/a portador/a del virus tose, estornuda o espira, evidenciando
un desastre a escala global, nacional, regional y local. Esto generd una interrupcién severa
en la rutina y en el funcionamiento cotidiano de una sociedad, debido al impacto de un evento

fisico-material o biolégico adverso (Lavell, 2020).



Durante este periodo todas las personas debieron permanecer en sus residencias
habituales o en el lugar en que se encontraban, sélo pudiendo realizar desplazamientos
minimos e indispensables para proveerse de articulos de limpieza, medicamentos vy
alimentos. Ademas, se prohibié asistir a espacios tales como parques, plazas, clubes, y
establecimientos educativos, en donde los nifios participaban de diferentes actividades,
practicaban deportes, establecian vinculos y espacios de juego. También muchas terapias a
las que asistian nifios con CEA se vieron suspendidas y/o comenzaron a realizarse de manera
virtual. Es decir, los nifios se vieron llamados a respetar reglas y habitos que podrian ser
incomprensibles y que probablemente tampoco estarian instaurados en sus repertorios de
conducta. “Mientras contintien los tiempos donde todo sucede en un mismo lugar, (...) las
tareas escolares, las relaciones con pares (a través de pantallas), el juego, el rato de ocio (si
se encuentra), el buen descanso parece una mision dificil de conseguir’ (Melfi et al., 2020).

Cuando se evidencian dificultades en el area ocupacional de descanso y suefo es
necesario realizar una evaluacion e intervencién con profesionales de la salud competentes.
Teniendo en cuenta al Marco de Trabajo para la practica de Terapia Ocupacional, se
considera a la misma una profesion que debe ahondar en la tematica, ya que la disciplina
favorece la salud a través del compromiso con las ocupaciones enriqueciendo el desempefo
ocupacional del nifio (Avila Alvarez et al., 2010, p. 5). Segin Andrew (2008) existe una
“escasa cantidad de material tedrico e investigaciones que estudian el suefio como una
entidad separada dentro de la T.O” (Andrew, 2008, citado por De Rose y Springer, 2014 p.17).

En consecuencia, surge el siguiente interrogante: ¢ Puede influir el cambio de rutinas,
a consecuencia del ASPO, en la preparacion y participacion del suefio de nifos entre 6 a 8
afios con CEA, asistentes al Hospital de Nifios Zona Norte de la ciudad de Rosario?. La
seleccion del efector de salud se debe a que es el Unico a nivel provincial de caracter publico
que realiza diagnostico e intervencion temprana de la CEA a través de un equipo
interdisciplinario conformado por neurologia infantil, pediatria, trabajo social, psicologia,

docente especial, musicoterapia, fonoaudiologiay T.O.



ll- OBJETIVOS

Il.a Objetivo General:

- Analizar la influencia del cambio de rutinas ocasionado por el ASPO en la preparacion
y participacion del suefo de nifios con edades comprendidas entre 6 a 8 afios con
Condicion del Espectro Autista que asisten al Hospital de Nifios Zona Norte de

Rosario, desde la perspectiva de referentes afectivos.

[I.b Objetivos especificos:

1. Describir las rutinas de preparacion y participacion del suefio previa al ASPO de los
nifios con CEA con edades comprendidas entre los 6 a 8 aflos que asisten al Hospital
de Nifios Zona Norte de Rosario.

2. Describir las rutinas de preparacion y participacién del suefio durante el ASPO de los
nifios con CEA con edades comprendidas entre los 6 a 8 aflos que asisten al Hospital
de Nifios Zona Norte de Rosario.

3. Identificar las diferencias entre las rutinas de preparacion y participacion del suefio
previas al ASPO y durante el mismo, de los nifios con CEA con edades comprendidas

entre los 6 a 8 afios que asisten al Hospital de Nifios Zona Norte de Rosario.



Ill. MARCO TEORICO.

Il a- Antecedentes:

En el afo 2014, la Fundacién Brincar realiz6 una investigacion acerca de los trastornos
del suefio en nifios con y sin diagnostico de autismo entre 7 a9y 11 a 13 afios de edad. Sus
resultados resaltaron la importancia de la evaluacion y el tratamiento de problemas de suefo
en la CEA como una parte estandar e integrada de la evaluacion y el tratamiento. Los nifios
con CEA mostraron una mayor tasa de problemas de suefios, los cuales eran cronicos, con
una tasa de remisidon mas baja en comparacion con los problemas del sueio de los demas
nifios. “La alta tasa de problemas de suefio no podia ser explicada por factores socio-
demograficos o retraso mental, lo que implica que el autismo podria ser un factor de riesgo
para los problemas de suefo” (Brincar, 2014).

En concordancia, lannizzotto; Paez; Zanin; Azpiroz y De Bortoli (2014) realizaron una
investigacion publicada en la revista Fundamentos en Humanidad titulada “Habitos de suefio
y Trastornos del Espectro Autista”. En la misma participaron doce nifios y adolescentes con
CEA entre 4 y 16 anos de edad donde se evaluaron problematicas del suefio, especificamente
la preparacién y participacién del mismo. Se pudo detectar que el 67% presentaba mayor
resistencia a la hora de ir a la cama, demora para el inicio del suefio y despertares nocturnos.
Es relevante destacar el aporte que realizé Estivill (2000) a la investigacion, quien expreso
que la causa que origina este problema es la deficiente adquisicion del habito del suefo, es
decir, existe una distorsion y desestructuracion por asociaciones inadecuadas que el nifio
hace con su suefio, hormalmente debidos a los multiples cambios que realizan los padres
para intentar que el nifio se duerma.

En esta misma linea, la Licenciada (Lic.) en T.O Cadenas (2018) en su tesis de grado
“Problemas del suefio en nifios con trastorno del espectro autista atendidos en el Servicio de
Terapia Ocupacional del area médica del instituto de Rehabilitacion Infantil y Educacion
Especial “Milagros Nifio Jesus en el afio 2017 detecté que el 90% de 30 nifios con CEA
presentd problemas del sueio. De dicho porcentaje el 53% necesitaba de un tercero que se
encuentre en la habitacion para poder dormirse, el 20% demostré cierta resistencia y
ansiedad al momento de ir a la cama, el 17% poseia dificultades para iniciar el suefio y el 7%
tenia dificultad para salir de la cama en las mananas necesitando un mayor tiempo para estar
alerta y activos. Ademas, se demostré que a menor edad del nifo, mayor es la probabilidad
de presentar problemas de suefio. Debido a esto, la autora destaca la importancia de que
los profesionales de la salud se interesen en la tematica, expresando que no es muy frecuente

que dentro de la evaluacidon que hacen los profesionales en las primeras etapas de atencion



ahonden en este tema. Cadenas prioriza la evaluacién de los habitos del suefio para asi poder
identificar los principales problemas y no se llegue a un trastorno real del mismo.

Por otro lado, para demostrar la relevancia de las rutinas en personas con CEA, Olea
Silvia, realizdé un trabajo de fin de grado en Educacion Primaria titulado “Trastornos del
Espectro Autista: beneficios de las rutinas en personas con autismo y papel de los cuentos
sobre autismo” (2019) donde concluyé que las rutinas son beneficiosas ya que ayudan a
estructurar su dia a dia y ofrecen una mejor calidad de vida.

Debido a la relevancia de las rutinas a partir del ASPO se comenzaron a incrementar
las investigaciones en relacion al impacto del COVID-19 en las personas con autismo.
Rattazzi, Cukier, Barrios y Valdez durante el afio 2020 participaron de una investigacion
titulada “El impacto del Covid-19 en personas con autismo: investigacion y resultados”
dirigida por la Red Espectro Autista Latinoamérica (REAL), donde se tuvo como objetivo
explorar la experiencia que han vivido las personas con CEA y sus familias en el contexto
de ASPO. La misma dio cuenta en los nifos con CEA un aumento de irritabilidad y de
conductas relacionadas con la agresividad. También, referentes afectivos han notado
retrocesos en sus hijos durante la etapa de encierro y, en relacion al area ocupacional
descanso y suefio, un incremento de la conducta de deambular.

Por ultimo, es importante mencionar la investigacion llevada a cabo por Amorim,
Catarino, Miragaia, Ferreras, Viana y Guardiano (2020) titulada “Impacto de la COVID-19 en
nifios con Trastorno del Espectro Aautista” cuyo objetivo fue conocer cdmo vivieron los nifios
con CEA y sus familias el ASPO. Se aplico un cuestionario anénimo en el que participaron 99
familias, 43 de nifios con CEA y 56 de nifios sin diagnostico. Los niflos con CEA tuvieron
predominantemente cambios en el comportamiento y la mayoria un impacto negativo en el
manejo de las emociones frente a los nifios sin diagndstico que expresaron un impacto
mayoritariamente positivo/nulo. Los cuidadores puntuaron niveles de ansiedad mas altos en
ellos mismos que en sus hijos. En el grupo con CEA, los nifios que no mantuvieron las rutinas

tuvieron niveles de ansiedad mas altos.

lll b. Perspectivas histoéricas de la Condiciéon del Espectro Autista

La mayoria de las historias de autismo comienzan con la figura del psiquiatra austriaco
Leo Kanner, quien en 1943 estudiando a una poblacién de nifios diagnosticados con
esquizofrenia descubrié que once de ellos presentaban un cuadro comun de trastorno del
desarrollo, a raiz de esto, realizo la publicacion de un articulo titulado Autistic disturbances of
affective contact (Trastornos autistas del contacto afectivo). Kanner, en su analisis clinico
establecid un conjunto de criterios diagndsticos comunes y posibles factores etiolégicos para
describir un cuadro psicolégico que denomind “autismo” (del griego eaftismos: encerrado en

uno mismo). Segun él el trastorno se caracterizaba por tres principales aspectos: la
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incapacidad para establecer relaciones con las personas, retrasos o alteraciones en la
adquisicion y uso del lenguaje, y una insistencia obsesiva por mantener el ambiente sin
cambios, que se acompana de la tendencia a realizar ritualizaciones.

Surge a partir de los hallazgos de Kanner una linea de investigacion que analiza y
describe el trastorno autista. Algunos de los autores mas representativos de estos estudios
fueron Bender, Bettelheim, Rutter, Rimland, entre otros.

Paralelamente, el pediatra austriaco Hans Asperger, en 1944, describe un trastorno
muy similar cuyas caracteristicas centrales descritas son: limitacion de relaciones sociales,
extrafias pautas comunicativas y un marcado caracter obsesivo en pensamientos y acciones.

A comienzos de los afos ‘70 las investigaciones fueron encontrando datos que
evidencian déficits cognitivos y retrasos madurativos importantes en el autismo, por lo que en
ese momento se entendid al autismo como un “Trastorno Generalizado del Desarrollo (TGD)”.

Por otro lado, a finales de dicha década, Wing y Gould consideraron al autismo como
un “conjunto de caracteristicas autistas”, una descripcién que supuso un avance frente al
abordaje del problema de la heterogeneidad y de la gran dispersion sintomatolégica que
muestra el trastorno. Esta vision, cuyas caracteristicas se pueden presentar mas o menos
aisladas, con mayor o menor incidencia y/o gravedad, va a resultar una via de trabajo y
estudio en los anos siguientes, derivando la actual concepcion de los “Trastornos del Espectro
Autista (TEA)”, cuya idea central sigue hoy en dia teniendo vigencia.

Durante el ano 1988, Lorna Wing planteé tres dimensiones fundamentales dentro del
espectro autista: Trastorno de la Reciprocidad Social; Trastorno de la Comunicaciéon Verbal y
No Verbal y ausencia de Capacidad Simbdlica y de Conducta Imaginativa.

Con respecto al primero, hizo referencia a la ausencia de iniciativa de interacciones
sociales y a la evitacion del contacto visual. En cuanto al segundo, destaco la falta del
lenguaje verbal o el tardio desarrollo del mismo, la presencia de ecolalias, la entonacion de
una voz monétona y la inflexibilidad. La ultima dimensién refiere a la resistencia al cambio, a
la rigidez, a los patrones repetitivos de conducta, a los apegos de las rutinas (de tal manera
que si se rompen se pueden producir alteraciones) y a determinados objetos. Aflos mas tarde
anadio los patrones repetitivos de actividad e intereses. (Marin, 2019, p. 9)

Dichas perspectivas sobre el autismo que se dieron a lo largo de la historia se vieron
reflejadas en los cinco (5) Manuales Diagndsticos y Estadisticos de los Trastornos Mentales
(DSM por sus siglas en inglés), donde se describen los signos y sintomas presentes para
definir un cuadro clinico. Se debe tener claro que estos criterios pueden cambiar a medida
que aparecen nuevos conocimientos.

En el DSM V, los diferentes Trastornos incluidos en el DSM |V (trastorno autista,
sindrome de Asperger y trastorno generalizado del desarrollo no especificado, entre otros)

desaparecen para quedar todos englobados en una Unica nomenclatura de TEA.



En la actualidad este es definido como

Un conjunto de condiciones, de origen neurobiolégico, que afecta el desarrollo de la
persona y produce cambios en las areas de la comunicacion, la interaccion social, la
conducta y el procesamiento sensorial. Los sintomas se manifiestan desde los
primeros afios, a lo largo de toda la vida y son muy variables de una persona a otra.
(Fundacion de Neurodiversidad, 2021, p. 4)

"Espectro" hace referencia a la amplitud y diversidad en las manifestaciones de los
sintomas. Si bien hay sintomas y signos nucleares comunes a todas las personas con
autismo, la forma en que se manifiestan es muy heterogénea y se observan en cada persona
de una manera particular y diversa. Hay una gran variabilidad en el nivel de apoyo que
necesita cada uno, en sus caracteristicas bioldgicas, psicolégicas y sociales, en el tipo y nivel
de lenguaije, el nivel cognitivo, el perfil sensorial.

EI DSMV sefiala dos (2) caracteristicas especificas de la CEA: Aspectos relacionados
con patrones repetitivos, restringidos y/o estereotipados de conductas, actividades e
intereses; y alteraciones en las habilidades de socio-comunicacion.

Los signos y sintomas pueden comenzar a manifestarse durante la primera infancia,
alrededor de los dos (2) o tres (3) afos de edad. En algunos casos las identifican alos 6 0 7
afos de edad, cuando las demandas escolares y sociales suelen ser mas complejas,
evidenciandose dificultades comunicativas, sociales y de flexibilidad que hasta ese momento
podian haber pasado desapercibidas. (Vazquez Ramirez, 2017,p. 9)

Para finalizar, en los ultimos afios, se ha dado relevancia a tener en cuenta no solo
las debilidades y necesidades de las personas con CEA, sino también sus intereses y

fortalezas, considerando que lo importante es la persona y no su condicion.
lll. c. Terapia Ocupacional y su abordaje en CEA

El diagnéstico de las CEA no es una tarea sencilla. Por lo general, el proceso
diagnéstico se lleva a cabo a través de dos pasos: la evaluacién del desarrollo y una
evaluacion diagndstica integral, que es la fase mas importante. Esta ultima es una revision
minuciosa que puede incluir la observacion del comportamiento y del desarrollo del nifio,
entrevista con los referentes afectivos, evaluacion de aspectos biolégicos como la audicion y
la vista, pruebas genéticas, neuroldgicas y otras de acuerdo a cada caso.

El proceso de evaluacion debe ser integral e interdisciplinario. Para llegar a un
diagnéstico seguro y confiable no solo se requiere de los profesionales en cada area, sino

que los mismos/as deben estar especializados en el conocimiento del autismo. Se han creado



algunos instrumentos estandarizados como ADOS, ADI-R, IDEA o CARS que facilitan en gran
medida a identificar los criterios clinicos.

El diagnéstico es el primer paso, su finalidad es permitir trazar una ruta a seguir, a
partir de los desafios, necesidades y, sobre todo, de las fortalezas individuales. Es abrir una
puerta que da lugar a buscar los apoyos necesarios para mejorar la calidad de vida de esa
persona y su familia.

El nivel de apoyo que necesite cada persona con CEA es muy variable. Se requiere
de un abordaje integral, orientado a facilitar apoyos individualizados, especializados y
basados en la evidencia cientifica que promuevan su calidad de vida y el ejercicio efectivo de
sus derechos. (Fundacion Neurodiversidad, 2021, p. 8)

Una de las disciplinas que interviene en el abordaje del autismo es la T.O. los T.O
Canadienses la definen como

el arte y la ciencia de capacitar (habilitar) a las personas (grupos, comunidades) para
que se involucren en su vida diaria a través de la ocupacion; de capacitar (habilitar) a
las personas a que desarrollen sus ocupaciones para promover salud y bienestar; y
de habilitar una sociedad mas justa e inclusiva para que todas las personas puedan
participar segun sus potencialidades en las ocupaciones de la vida diaria. (Terapia
Ocupacional Canadiense, citado por Algado, 2018, pp. 175-176)

El principal objetivo de intervenciéon de T.O en Autismo, es ayudar a los nifios a
explorar, aprender y dominar las destrezas adecuadas a su edad para lograr un
funcionamiento adaptativo en las distintas dimensiones de la ocupacién. Las areas
significativas en la infancia son el juego, el ocio y tiempo libre, el descanso y suefo, la
educacion, la participacién social y las actividades basicas de la vida diaria (Muhoz Martinez
A, Noriega Arroyo M, 2016, p. 3)

Al momento de plantear el abordaje se debe tener en cuenta las necesidades,
habilidades, fortalezas, debilidades, entornos y contextos de cada nifio/a, determinando el
modelo de intervencién mas adecuado u oportuno a partir del cual se guiara el mismo.

Cuando la intervencion se planifica cuidadosamente, los objetivos son acordes a nivel
de desarrollo, tienen en cuenta las caracteristicas globales de la persona y se llevan a
cabo mediante practicas basadas en la evidencia, sin lugar a dudas, seremos capaces

de obtener grandes resultados. (Fundacién Neurodiversidad, 2021, p .19)

lll d. El descanso y sueio en nifios con CEA

El establecimiento y mantenimiento de patrones estables de suefio es de fundamental

importancia para el desarrollo infantil. Es un hecho cotidiano que acontece desde el
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nacimiento y va atravesando diferentes etapas, con caracteristicas propias que se
relacionaran con el desarrollo madurativo del individuo y con factores contextuales.
Concebido desde una mirada ocupacional, el area descanso y suefio se subdivide en:
descansar, dormir, prepararse para el suefo y participar del suefo. (De Rose, M., Springer,
L., 2014, p. 1-2)

Segun Solet (2000) el suefo es un “estado dinamico complejo fundamental para el
crecimiento y el desarrollo”. Consiste en patrones de ondas encefalicas cambiantes que se
presentan en ciclos de 90 minutos durante la noche, dentro de los cuales se dan diferentes
fases del suefio. (pp. 714-715).

La transicion de la vigilia al suefio comienza con la etapa | de lafase NO REM. En ella
las personas todavia son capaces de percibir la mayor parte de los estimulos. Disminuye el
tono muscular y el suefo es poco 0 nada reparador, habiendo presencia de movimiento ocular
lento.

En la siguiente, la Il, ocurre practicamente la mitad del dormir, produciéndose una
desconexion sensorial con respecto al entorno, disminuyendo el tono muscular y cesando el
movimiento de los ojos. Durante esta etapa el suefio es, en cierta medida, reparador.

En la lll, el suefio entra en un estado mas profundo, con una mayor desconexion
respecto al entorno. Durante ella no se suefa y la tension arterial experimenta un descenso,
asi como también disminuye el ritmo respiratorio. La relajacion es mas profunda y continua
sin producirse movimiento ocular. En caso de despertarse durante esta fase, la persona se
muestra temporalmente desorientada y confusa.

Durante la etapa IV se muestra una actividad cerebral mas lenta. Junto con la anterior,
es vital para la recuperacion fisica y psiquica. El tono muscular se reduce todavia mas y es
aqui donde se manifiestan alteraciones tales como el sonambulismo o los terrores nocturnos.
(Pellegrini, 2016).

En la fase no REM se producen ciertas hormonas, como la llamada hormona del
crecimiento y el cortisol, la cual participa en las defensas del organismo. También se
producen algunos neurotransmisores que garantizan la actividad del Sistema Nervioso
y otros factores protectores relacionados con la inmunidad. (Del Valle M., 2011, p.199)

Finalmente, en la fase REM, existe un movimiento ocular rapido, lo que coincide
también con la actividad eléctrica cerebral. La relajacion muscular es total al tiempo que los
sentidos vuelven a estar en alerta (Pellegrini, 2016). Es aqui donde se producen los suefos
tipicos y se procesan y almacenan los acontecimientos y aprendizajes del dia en la memoria
a largo plazo. Un suefio de mala calidad tiene efectos perjudiciales en las funciones

cognitivas, de atencion, memoria y conducta de los nifios. (Arboledas, 2019, p.46)
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“‘La compleja organizacion del ciclo vigilia-suefio, puede ser alterada con relativa
facilidad tanto por factores endégenos como exégenos. Una de las causas que alteran al
suefio es de origen neurologico”. (Fructuoso A., et al., 2013, p.132)

En los nifios con CEA se ha observado un incremento de dificultades en el descanso
y suefio,

la mayor parte de los estudios que se realizaron sobre los problemas del sueno en el
Autismo sefialan que entre el 50 y el 80% de los nifios con TEA los presentan, lo que

resulta mucho mas frecuente que en la poblacién general, que se estima que no llegan

al 50%. (Pellegrini, 2016)

Las alteraciones del suefio nocturno podrian causar dificultades en el quehacer de los
ninos con CEA; entre los que se encuentran problematicas en el aprendizaje, deterioro
cognitivo y bajo rendimiento creativo; asi como estados emocionales alterados, problemas de
flexibilidad al cambio, incremento general de problemas conductuales, falta de atencion a
tareas asignadas, irritabilidad, depresion, hiperactividad, agresion, y conducta auto-
perjudicial. (Fructuoso A., et al., 2013, pp.140-141)

Lo que revela la mayor parte de los estudios realizados respecto de suefio y Autismo
es que dichos individuos tienen una mayor tendencia a dormir menos, a despertarse
con mayor frecuencia, a tener un suefio fragmentado, a manifestar dificultades para
volver a conciliar el suefo, al tiempo que su dormir resulta mucho menos reparador
que en la poblaciéon general, por lo que suele observarse somnolencia diurna.

(Pellegrini, 2016)

Actualmente no se sabe con exactitud por qué el suefio de los nifios con CEA
presentan alteraciones mas frecuentes e intensas que en el resto de la poblacion. Sin
embargo, se plantea que el déficit de melatonina que suelen presentar nifios con CEA, podria
ser una causa. La melatonina es una hormona que cumple un papel principal en la regulacion

del sueno y se produce con mayor profusion durante la noche.

Il e. Cambios en las rutinas de nifios con CEA

La rutina es una costumbre adquirida de actuar siempre de la misma forma (Rosanas,
2003), momentos que se repiten cada dia en la misma secuencia y aproximadamente en las
mismas horas (Ribes, 2006).

Son esas directrices o pautas que seguimos y creamos de manera automatica que se

compone de diferentes habitos. Se muestran como actividades organizadas que tienen
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lugar a diario de forma sistémica y regular, ya sea diaria, semanal o mensualmente.
La rutina mejora la organizacion y planificacion ofreciendo una sensacién de
seguridad. (Mufiéz, R., 2020)

Segun la Real Academia Espafiola (RAE), son “costumbres o habitos adquiridos de
hacer las cosas por mera practica y de manera mas o menos automatica”.

De Ramon Bellver & Juan Belso (2015), hacen hincapié en las rutinas de las personas
con CEA, tomando las mismas como “actividades que permiten obtener informacién del
mundo que les rodea y responder con seguridad a las demandas del entorno”. (De Bellve R,
Belso J, 2015, citado por Martin S, 2019, p. 31)

Durante la primera infancia, estas hacen posible que los nifios establezcan las
primeras nociones temporales dandoles confianza y seguridad. A través de ellas se
favorecera la autonomia y el establecimiento de habitos apropiados. (Morén, 2010, citado por
Bedia C, 2012, p. 11)

Estos ultimos hacen referencia a costumbres, actitudes, formas de conducta o
comportamientos que conllevan pautas de conducta y aprendizajes. El habito bien adquirido
y usado permite hacer frente a los acontecimientos cotidianos (Gutiérrez A., 1996, citado por
Bedia C, 2012,pp. 10-11). Es una conducta aprendida previamente, en el momento oportuno
que se lleva a cabo cotidianamente y sin un control externo, es un camino hacia la autonomia.
(Cormella, 2001, citado por Bedia C, p. 11)

Segun Ubeda (2009) en la etapa infantil es muy importante la formacién de nuevos
habitos ya que estos se crean mas facilmente, ademas es el periodo clave y mas potencial
para aprender. Todos los habitos que se consiguen en estos afios se convertiran en un valioso
recurso de identidad.

Todas las personas, desde su infancia, necesitan una estructura y un orden en la
practica del dia a dia. En el caso de los nifios con CEA esto es un gran paso para comprender
lo que se espera de ellos, favoreciendo un ambiente hostil, donde reine la tranquilidad. La
planificacion de actividades tiene que perseguir un objetivo: facilitar la tarea a la persona con
autismo, en busca de evitar situaciones de estrés o ansiedad, que pueden ser frecuentes si
no se tiene una rutina establecida.(Martin S, 2019, p.31)

Por otro lado, es importante para lograr una adecuada calidad de vida organizar de
forma general las diferentes actividades en las que se participa diariamente. Para ello,

(..) el ser humano debe adaptarse con el fin de alcanzar, mantener y recuperar el
equilibrio ocupacional conforme a las caracteristicas que cada uno presenta de forma

individual teniendo en cuenta los factores externos (demandas por la sociedad, familia
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y cultura) y factores internos (habilidades, interés, tolerancia, metas que nos propones,
capacidad de trabajo, etc.).(Mufidz, R., 2020, parr. 9)

En relacion a las rutinas diarias, una de las funciones de los Terapeutas
Ocupacionales es analizar cémo las personas distribuyen el tiempo y organizan/planifican sus
ocupaciones con el objetivo de favorecer un equilibrio ocupacional. En los nifios entre 6 a 8
afnos, el ideal ocupacional se ve reflejado por una distribucion equitativa entre las actividades
de la vida diaria, la educacion, el juego, el ocio y tiempo libre, la participacion social y el
descanso y suefo. Sin embargo, dicho ideal se vid6 modificado en marzo del 2020 debido al
ASPO por COVID-19.

Los cambios subitos y radicales a los que estamos siendo sometidos modifican
nuestras rutinas y habitos, y requieren de estrategias de adaptacion, es decir, de
acciones internas, habilidades y esfuerzos que tenemos que poner en juego para
enfrentar los desafios del confinamiento y construir el equilibrio ocupacional.

(Cynkin y Mazur, 1990; citados por Gémez-Lillo, 2006).

Los nifios con CEA pueden tener dificultades para responder de manera flexible a los
cambios. Necesitan de la anticipacidn para generar respuestas adaptadas al contexto, y de
producirse el cambio de manera imprevista o subita, podria generarse, en algunas ocasiones,
situaciones de malestar, angustia, ansiedad, entre otros.

La pandemia obligd a los gobiernos a decretar medidas de confinamiento y
seguimiento de normas higiénico-sanitarias. Para las personas con TEA esto supuso
realizar grandes cambios en sus rutinas. No podian asistir a sus colegios o centros de
dia. No habia actividades complementarias, ni recibian las terapias que tanto
necesitan. jNi siquiera podian salir a pasear en los primeros momentos del
confinamiento! (Tejedor, M., Fortea, M., 2020, parr. 11)

A pesar del cambio subito de rutinas producido por el ASPO, es necesario que los
ninos con CEA logren generar una respuesta adaptada al contexto, manteniendo un equilibrio
tanto entre la calidad como la cantidad del suefo, haciendo hincapié en la importancia de que
nifos entre 6 a 8 anos duerman entre 9 a 11 horas. Cuidar del descanso y suefio es lo mas
importante a tener en cuenta para proteger la salud de los nifios ya que “el buen dormir facilita
el bienestar y la calidad de vida del ser humano, requiriendo para ello estar inserto en
ocupaciones cotidianas orquestadas y balanceadas” (Leive, 2011, p. 4).

Durante la primer infancia los nifios se encuentran en proceso de aprendizaje, por lo

que seguir un horario marca las pautas de la rutina y facilita llegar a la noche preparados para
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dormir, descansar y recuperar energias. La adquisicion de habitos y rutinas ayuda a los nifios
a tener un mayor orden y conseguir un suefo reparador. Una de las claves para que un nifio

duerma bien por la noche radica en la actividad que lleva a cabo durante el dia. (Estivill, 2014)
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ll- JUSTIFICACION

Conocer la influencia del cambio de rutinas ocasionado por el ASPO en la preparacién
y participacion del suefio de nifios entre 6 a 8 afos con CEA, resulta relevante para contribuir
a la disciplina, a los profesionales y los estudiantes en la evaluacién, intervencion y
seguimiento a fin de brindar herramientas a los nifios, sus referentes afectivos y/o comunidad.
Se toma como referencia el contexto de ASPO como un desastre, considerando que
el mismo
(...) produce un cambio o modificacién en la capacidad para llevar a cabo algunas de
las actividades diarias, provocando una interrupcion en los habitos, roles y rutinas
afectando negativamente a la adaptacion ocupacional y provocando vulnerabilidad
tanto a nivel individual como colectiva (Souto Gomez A., Talavera Valverde M., Moruno
Miralles P., 2013, p. 77)
Por lo cual, dicha investigacién no solo servira para el contexto de ASPO por COVID-

19 sino que también sera de utilidad para brindar respuestas a potenciales desastres.
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IV- METODOLOGIA

1V a- Tipo de Investigacion:

La metodologia propuesta para el desarrollo de la presente investigacion es de tipo
cualitativa-exploratoria con un disefio de campo “experimento post-facto” (Sabino, 1996, pp.
106-107). El trabajo se centra en un acontecimiento o situacién real de un fenémeno
espontaneo, siendo este el ASPO decretado en la ciudad de Rosario, Santa Fe, a causa del
COVID-19 en marzo 2020 y finalizado por Decreto 520/2020 el 8 de junio del afio 2020.

Sabino expresa que esta metodologia se realiza cuando el tema elegido fue poco
explorado y reconocido. Suele surgir también cuando aparece un nuevo fendmeno que
precisamente, por su novedad, no admite todavia una descripcion sistematica. (Sabino, 1996,
p. 62)

1V b- Instrumento de recoleccion y reqgistro de datos:

La recoleccién de datos se realizd mediante entrevistas semi-estructuradas con
preguntas abiertas. Esta consté de dos partes donde se repitieron las mismas preguntas pero
en relacion a diferentes contextos. La primera referida al momento previo a la pandemia por
COVID-19, y la segunda al contexto de ASPO que se llevé a cabo durante la primer fase de
pandemia a partir de marzo del afio 2020. (ANEXO 3)

Cabe aclarar que previo a la realizacion de las entrevistas, los adultos/as recibieron el
consentimiento informado libre y voluntario (Anexo 1) por medio de la aplicacion de
mensajeria instantdnea Whatsapp para realizar su firma. Posterior a esto, se tomaron las
entrevistas de manera virtual por mensajes de texto, audios y/o videollamadas, segun prefiera
el/la entrevistado/a, a través de whatsapp y/o Meet. Esto se debe a la dificultad para llevarla
a cabo de manera presencial por las restricciones debidas al contexto sociosanitario.

Por ultimo, las respuestas obtenidas a través de audios o0 mensajes de texto quedaron
registradas en el dispositivo por el cual se llevdé a cabo la entrevista. En el caso de las
videollamadas, se realiz6 una grabacioén de la misma a través de un dispositivo electronico
como celular o computadora.

Los datos obtenidos se volcaron a un texto (desgrabado de las entrevistas),

conservando el anonimato de el/la entrevistado/a.

1V ¢c- Criterios de inclusion:

Personas mayores de edad que convivian durante el ASPO con un nifio con CEA de
6 a 8 anos de edad, escolarizado y que realizaba terapias en el Hospital de Nifios Zona Norte
de la ciudad de Rosario, Santa Fe. La poblacién seleccionada para realizar la entrevista se

debié a que probablemente no todos los nifos poseian las habilidades comunicativas
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necesarias para comprender y responder a la entrevista de forma explicativa. Ademas, “el
nifo quizas no logre entender a plenitud lo que es una pandemia, lo que es enfermar, lo que
es morir y mucho menos sabra lo que es prevenir a través del confinamiento”. (Rodriguez |,
Cordero A, 2020, p. 700)

Por otro lado, los referentes afectivos fueron observadores directos de las rutinas de
los nifos, por lo que la informacién brindada por ellos y su subjetividad en relacién a posibles

observaciones resultan relevantes para la presente investigacion.

1V d- Descripcion de la muestra:

La muestra fue conformada por cinco (5) madres de nifios entre 6 a 8 anos de edad
con CEA, que se encontraban escolarizados y realizaban terapias en el Hospital de Nifios

Zona Norte de la ciudad de Rosario, Santa Fe.

1V e- Procedimiento:

Luego de la aprobacién del plan de tesina correspondiente a la carrera de la Lic. en
T.O, se procedié a tomar contacto con las madres de los nifios con CEA. Los contactos de
las mismas fueron facilitados por la Lic. en T.O Stortti, Clara quien se desempeia
profesionalmente en el Hospital de Nifios Zona Norte de la ciudad de Rosario, Santa Fe.

El primer acercamiento se realiz6 a través de Whatsapp y a las personas que
aceptaron participar de la investigacién se les envié el Consentimiento Informado, Libre y
Voluntario para que puedan firmarlo.

Posteriormente se coordiné un dia para llevar a cabo cada entrevista y se indago
acerca de la manera mas factible para las madres de responder a la misma de manera virtual,
debido a la imposibilidad de tomarlas de manera presencial por el contexto socio-sanitario.
Tres (3) madres decidieron realizarla a través de mensajes de texto y audios por Whatsapp,
mientras dos (2) prefirieron mediante videollamadas, siendo una por Whatsapp y otra
mediante la aplicacién de videollamada Meet.

Finalizadas las entrevistas, se realizé un procesamiento de los datos obtenidos. Para
ello, se transcribieron las respuestas recabadas ordenando sus datos y clasificandolos de
modo que pueda efectuarse una inspeccion sistematica y profunda. La misma se realizd
teniendo en cuenta las siguientes categorias de analisis:

- Rutinas de los nifios de 6 a 8 afios de edad con CEA previas al ASPO por COVID-19.
e Dia tipico del nifio durante la semana.
- Preparacion y participacion del suefio de los nifios de 6 a 8 afios de edad con CEA
previa al ASPO por COVID-19
e Actividades de preparacién para un descanso conveniente.

e Preparacién del entorno fisico donde se lleva a cabo el suefo.
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e Participaciéon del suefio.
- Rutinas de los nifios de 6 a 8 afios de edad con CEA durante el ASPO por COVID-19.
e Dia tipico del nifio durante la semana.
- Preparacion y participacion del suefio los nifios de 6 a 8 afios de edad con CEA
durante el ASPO por COVID-19
e Actividades de preparacién para un descanso conveniente.
e Preparacion del entorno fisico donde se lleva a cabo el suefo.
e Participacion del suefo.
- Cambios de rutina:
e Capacidad de adaptacion a cambios simples de rutina previos al ASPO por
COVID-19.
e Capacidad de adaptacion al cambio de rutina producido por el ASPO por
COVID-19.

1V f- Fuentes de consulta:

El sustento tedrico a la investigacion se dio a través de una busqueda bibliografica por
medio de bases de datos como Scielo, Redalyc, Pubmed, Scholar Google, entre otros. Las
fuentes documentales fueron en espafiol, portugués e inglés. Se utilizaron los operadores
booloneados “OR” y “AND”.
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VI. RESULTADOS.

La informacion recabada surge de las entrevistas realizadas a cinco (5) madres de
nifios con CEA. La misma remite a la rutina de estos tanto previa al ASPO como durante el
mismo, asi como también a la preparacion y participacion del suefio durante ambos contextos.
Se considera necesario aclarar que cuatro (4) de dichos nifios tienen seis (6) anos, de los

cuales dos (2) los cumplieron durante la fase de ASPO, y uno tiene ocho (8) afios.

Vl.a Rutinas de los nifios entre 6 a 8 afios con CEA previas al ASPO por COVID-19.

Vl.a-a Dia tipico del nifio durante la semana.

A partir de las preguntas referidas a como era un dia tipico del nifio previo al ASPO,
se pudo observar que cuatro (4) de los cinco (5) nifios tenian una rutina establecida por los
horarios de las comidas, de la escuela, de las terapias y de otras ocupaciones.

Al indagar sobre la rutina de M. (6 afios), la madre relata, “(...) A él le gusta estar
encerrado, es muy dificil salir con el afuera por los ruidos, la gente, él lo soporta si lo tenés
cierto tiempo afuera, cuando ya no soporta mas él te dice que quiere volver, que no soporta
més,que le duele la cabeza, se tapa los oidos. El empezaba la escuela el afio pasado y no la
empezoé. Iba a terapia y a veces ibamos al parque con el padre y M. en compafiia de una
pareja de amigos con un solo nene, tres ya son multitudes.” Esto da cuenta que el nifio no

poseia una rutina ni horarios establecidos para llevar a cabo sus ocupaciones diarias.

VI.b Preparacion y participacion del suefio de los nifios entre 6 a 8 arios con CEA previa al
ASPO por COVID-19

VI. b-a Actividades de preparacion para un descanso conveniente

Se indagé acerca de las actividades que llevan a cabo los nifios previo al momento de
ir a la cama. Se pudo observar que los cinco (5) nifos realizan actividades similares de
preparacion para el suefo tales como bafarse, cenar, jugar o ver television. Por otro lado,
dos (2) madres expresan que dichas actividades las utilizan como herramientas de
anticipacion para que sus hijos identifiquen que deben ir a dormir.

“Se barfiaba, comia y a la noche ibamos a dormir, apagamos todas las pantallas y las
luces para dormir. Una rutina como para que él ya vaya anticipando que ya era la hora de
dormir.” (L. 8 afios)

“(...) Antes de dormir necesita saber que va hacer al otro dia, (...) es complicado
cuando algo se interrumpe o se cambia. Antes de acostarse se lava los dientes, él como no

esta comiendo la comida de nosotros, él come postres, cosas blandas, él sabe que nosotros
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comemos, (...) pero él sabe que tipo 5 de la tarde se bana (...), sabe que a la noche miramos

un programa de tele antes de dormir, enfonces sabe que se tiene que ir a dormir.” (A. 6 afios)

VI. b-b Preparacion del entorno fisico donde se lleva a cabo el suerio.

La preparacion del entorno fisico hace referencia a actividades como “preparar la
cama o el espacio en el que se va a dormir; garantizar la calidez/frescura y proteccion, (...) y
apagar los enseres electronicos y las luces.” (Araya, et. al, p. 32.)

Se logra observar que la mayoria apagan las luces para dormir, sin embargo dos (2)
nifios necesitan de un estimulo visual y uno (1) de un estimulo auditivo,

“(...) Duerme con la luz apagada, se duerme mirando la tele, los dibujitos.” (M. 6 arios)

“En cuanto a la pieza tiene muchos juguetes, se apagaban todas las luces y quedaba
solo una que era de colores, como una especie de velador para que no quede todo apagado”
(L. 8 anos)

V1. b-c Participacion del sueno.

Se logro identificar que A., N., y P dormian las horas recomendadas de suefio para su
edad de corrido. Sin embargo se observa en N. dificultades para conciliar el suefo.

“Se acostaba temprano pero se quedaba dando vueltas, mirando tele o jugando en la
cama. Hay que acariciarlo, si no te quedas al lado de él no se duerme, estira la mano para
que no me vaya, es muy vueltero para dormirse. Se duerme 11 - 12 mas tarde 1 de la noche,
(...) 8:00-9:00 de la manana ya esta despierto. (...) Duerme en la misma pieza que yo, pero
en su cama al lado de la mia.” (N. 6 arios)

Por otro lado, L. y M. no dormian las horas de suefio recomendadas. De igual manera,
L. no tenia dificultades para conciliar el suefo ni para participar del mismo.

“Antes de la pandemia dormia conmigo (...) No tenia problema con el horario, dormia
en horario. (...) Tenia un suefio normal, se acostaba tipo 10.30pm u 11pm y se levantaba para
ir a la escuela a las 7am, dormia de corrido, no tenia ningtn problema” (L. 8 afios)

“Nunca pude hacer que él duerma solo, duerme conmigo. Tardaba en dormirse {(...) él
se despertaba con sélo moverme, cuando se despertaba queria mirar tele o levantarse sea
la hora que sea (...) Se dormia mas o menos a las 1y se despertaba 5 o 5:30 de la mafiana.”
(M. 6 arios)

Vl.c Rutinas de los nifios entre 6 a 8 anos con CEA durante el ASPO por COVID-19.

VIl. c-a Dia tipico del nifio durante la semana.

Dos (2) madres evidencian un cambio brusco de rutinas expresando una falta de

horarios establecidos y de contacto social.
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“Se levantaba, desayunaba, almorzaba. (..) Ya en ese momento ya no venian los
primos asi que su rutina cambi6é bastante. No iba a la escuela, no venian sus primos a la
tarde, empezaron a venir ya después, en la otra etapa. Desde la escuela empezaron a tener
contacto un mes después de que empezé el aislamiento mas estricto y también, otra cosa
que él hacia en la semana eran las terapias que tampoco hubo ningtin contacto hasta recién
agosto.” (L. 8 anos)

“Durante la semana no habia tanto horario, (...) caminaba por todos lados, no paraba
un segundo, jugaba todo el dia, (...) durante el dia buscaba juegos de mesa (...) realizaba las
tareas virtuales, (...) le mostraba libros, nos entreteniamos, usaba el celular para comunicarse
con su familia paterna (...) si se ponia medio nervioso porque saliamos mucho menos (...)
antes estabamos a mil durante todo el dia, era totalmente agotador a estar encerrado y estar
todo el dia en casa, fue un cambio, aunque él prefiere estar en casa. (...) Se pone a buscar
las fechas en el celular, escucha la musica del celular, y esta concentrado en eso” (A. 6 anos)

Al contrario de esto, no se observan demasiados cambios en el quehacer de M., el
cual cabe recordar que no poseia una rutina establecida previo a la pandemia. “No le afecté
porque quiere estar en casa encerrado, es muy dificil salir con él afuera por el ruido y la gente.
Las rutinas no cambiaron mucho.” (M. 6 afios)

Por otro lado, la madre de N. expresa que no hubo cambios en su rutina, sin embargo
se observa una contradiccion al expresar que al nifio se le dificulté concentrarse en las
terapias por videollamada y que no queria hacer las tareas de la escuela, lo cual previo a la
pandemia le agradaba.

“No le cambio en nada el aislamiento, porque él antes mas que ir a una plaza o a la
granja de la infancia no iba. Las terapias las tenia que hacer por videollamada, pero no daba
ni cinco de bolilla, en todo momento queria cortar, no le daba importancia. (..) Ensefian de
otra forma presencial que por videollamada, nunca le importé hacer por videollamada. Hacerle
hacer las tareas también es muy dificil.” (N. 6 afios)

Similar a esto, la madre de P. comenta “Ahorita estd mas en casa, juega a la tablet,
baila (...) como nosotros no saliamos mucho no nos afecto tanto. Lo que cambié es que hace
escuela virtual y terapia”

Se evidencio que las madres de N. y P. no han logrado identificar el cambio de rutinas.

VIl.d Preparacién y participacion del sueno los nifios entre 6 a 8 afios con CEA durante
el ASPO por COVID-19

Vil.d-a Actividades de preparacion para un descanso conveniente.

Todas las madres mencionan que las actividades de preparacion para un descanso

conveniente fueron, o intentaron ser, las mismas a las realizadas previo a la pandemia.

21



El unico cambio fue en las actividades de M., donde se agrego la toma de medicacion.
“Realiza lo mismo que antes de la cuarentena, toma Risperidona 0,5 a la mafiana y a

la noche en fase 1, se lo recetaron al principio de la cuarentena.” (M. 6 afios)

VIl.d-b Preparacion del entorno fisico donde se lleva a cabo el sueno.

Todas las madres mencionan que la preparacion para un entorno fisico fueron las

mismas a las realizadas previo a la pandemia.

VIl.d-c Participacion del sueno.

Las madres de A. y P. no evidenciaron cambios en la participacion del suefio.

Por otro lado, la madre de M. evidencia que el nifio durmié una mayor cantidad de
horas durante el ASPO y que las dificultades en la participacion del sueio disminuyeron. Sin
embargo continud con dificultades en cuanto a la conciliacion del suefio y sin dormir las horas
recomendadas.

“Se mantuvo igual que antes de la cuarentena. Alrededor de las 10:30 11:00 nos
acostamos y se duerme 12:00 - 1:30, da vueltas en la cama. (...) Pero duerme de corrido
hasta las 8:30 9:00 de la manana.” (M. 6 afos.)

Al contrario, la madre de L. que identificé el surgimiento de dificultades tanto para
conciliar el suefio como para mantenerlo.

“Empezé a no poder dormir hasta las 4 o 5 de la mafiana, después al siguiente dia se
levantaba bastante tarde tipo 12 del mediodia. Ahi intentamos como ponerle una rutina pero
se nos hizo muy dificil. El tema del cambio de rutinas muy brusco trajo cuestiones en el suefio,
se hacia pis o caca encima. No podia hacerlo dormir, se levantaba, se volvia a levantar, se
volvia a acostar y no podia dormir hasta las 4 o 5 de la mafana. (..) El suefio fue muy malo
en ese momento” (L. 8 afios)

Por ultimo, la madre de N. expresd que no hubo muchos cambios en el suefio, sin
embargo con respecto a la conciliacién del mismo relata “E/l gastaba energia a dos manos,
es re hiperactivo. Aca mas que de la cocina a la pieza no va. Eso hizo que ahora al gastar

menos energia le cueste mas dormirse.”

Vil.e Cambios de rutina:

Vll.e-a Capacidad de adaptacion a cambios simples de rutina previos al ASPO por COVID-
19.

La madre de L. siempre anticipaba los cambios de rutina, por lo cual su adaptacién

era facil.
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“Siempre que cambiabamos una rutina lo tratdbamos de hacer con anticipacion. Los
cambios mas bruscos de rutina los trabajabamos asi, entonces cuando habia pequernas cosas
del dia que cambiaban la adaptacion era bastante facil, sin previo aviso en cuestiones
pequefias digamos. Si tenia que faltar un dia a la escuela siempre se hizo con anticipacion
previa” (L. 8 afios)

Por otro lado, las madres de A., M. y P. expresaron dificultades en la adaptacion ante
algun cambio de rutina.

“Se suele poner nervioso (...) por ejemplo, (...) si vamos a la casa de mi mama o a
terapia tenemos que tomar dos colectivos si o si (...) un dia se cambio la rutina porque mi
mama tuvo un accidente (...) justo él estaba yendo a terapia (...) no pudimos ir (...) A. se puso
nervioso preguntaba todo el tiempo que pasaba (...) él sabe los requeridos, pero cuando el
camino es mas largo hay que decirle que ya falta poco, ensefnarle donde nos bajamos para
que se tranquilice.” (A. 6 afos)

“No le gustan los cambios, si hacemos algo que no esté en su rutina no lo procesa en
el momento sino en casa cuando llegamos con muchos berrinches fuertes.” (M. 6 afios)

“Le costaba pero yo lo ponia a hacer otras actividades.” (P. 6 afios)

Por ultimo, la madre de N. no identific6 cambios de rutinas ante los cuales el nifio haya

tenido que adaptarse.

Vlil.e-b Capacidad de adaptacion al cambio de rutina producido por el ASPO por COVID-19.

Tan solo una (1) madre identificd que la capacidad de adaptacion del nifo fue facil,
expresando que esto se debe a que “(...) él ama estar encerrado sin contacto con el mundo.”
(M. 6 afios)

Las demas madres expresaron que sus hijos tuvieron dificultades para dicha
adaptacion.

“La adaptacion fue muy mala, el cambio fue muy brusco. Yo creo que no pudo
adaptarse a la falta de rutina total y eso derivé en un poco todo. No pudo gastar energias, se
quedo sin terapias, sin absolutamente nada. Pero principalmente él no lo pudo asimilar de
primera, porque habia que contarle de forma grafica de que se trataba y eso le llevé un tiempo.
para mi la cuestion de la adaptacion al cambio de rutinas fue lo que mas le afectd, porque
también tenia otras cuestiones asociadas como no ir al bafio, hacerse encima, las crisis eran
mas cerca, que anterior a la pandemia no las tenia” (L. 8 afios)

“Fue un poco dificil porque él ya tenia una rutina marcada, pero lo hice ver mucho las
propagandas de la nacion, porque lo que es el tema de las reglas es muy estricto, le expliqué
el tema del COVID (...) le conté que ibamos hacer escuela en casa (...)” (A. 6 afios)

“Dificil, porque él se habia acostumbrado a ir a terapias y a la escuela de manera

presencial.” (N. 6 afios)
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“El sabe lo que esté pasando, para ponerse el barbijo es un problema, yo le digo que

si ho se lo pone no puede salir.” (P. 6 afios.)
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lI.DISCUSION

Como primera instancia la Lic. en T.O Storti, Clara, quien trabaja en el Hospital de
Nifos Zona Norte de la ciudad de Rosario, facilitd a las tesistas el contacto de siete (7)
referentes afectivos de nifios con CEA que alli concurrian.

El hecho de que los contactos recibidos fueron de referentes afectivos de solo varones
se debe a que no asistian al Hospital de Nifios Zona Norte nifias con CEA. Esto podria
deberse a que el diagndstico en autismo

(...) es cinco veces mas frecuente en varones que en nifias y aparece por igual en
todas las clases sociales, culturas y razas. En general las manifestaciones clinicas son
tempranas y van haciéndose evidentes a medida que el nifio se desarrolla. (Sociedad
Argentina de Pediatria, 2015)

Se obtuvo respuesta de cinco (5) contactos a partir de los cuales se confirmé que los
nifos cumplian con los criterios de inclusion determinados y se recibid una respuesta
afirmativa en cuanto a la participacion en la investigacién por medio de una entrevista. La
misma se dividié en dos (2) partes. La primera referida al contexto previo al ASPO por COVID-
19 y la segunda relacionada a la fase de ASPO.

Inicialmente se analizaron las rutinas de los nifios previas al ASPO. En base a esta,
las respuestas fueron acotadas, no logrando describir de forma detallada un dia tipico del
nifio, sino mencionando actividades tales como ir al parque o a terapias. Ante dicha situacion
se realizaron preguntas especificas. Se cree que la pregunta ;Nos contaria como era un dia
tipico del nifio durante la semana? podria haber sido reemplazada por preguntas especificas
y cerradas tales como ;A que hora se levanta? ;Desayunaba? ;A qué hora? ;Asistia a la
escuela?, entre otras. Sin embargo, se logré observar que cuatro (4) de cinco (5) nifios tenian
una rutina establecida por los horarios de las comidas, de la escuela, de las terapias y de
otras ocupaciones. Se pudo dar cuenta, que aquellos que tenian una rutina establecida
estructuraban favorablemente su dia a dia. “(...) normalmente era muy rutinario, él tiene su
rutina muy marcada, todos los dias antes de dormir necesita saber que va a hacer el otro dia”.
Dicha mencién concuerda con lo mencionado por Ferrer (2021) "Tanto las rutinas como la
anticipacion en los nifios con TEA sirven de ayuda para comprender y estructurar el mundo
que les rodea (...) facilitara la consecucién de las secuencias diarias que tienen lugar en la
vida de nuestros nifios”. De esta forma se favorece la autorregulacion, definida por Cole,
Michel y O'Donnell (1994) como “la capacidad de responder a las demandas continuas de tal
manera que en un ambiente social sea tolerable y lo suficientemente flexible como para

permitir reacciones emocionales espontaneas, asi como la capacidad de retrasar dichas

25



reacciones segun sea necesario”, y el nivel de alerta 6ptimo para participar en las
ocupaciones del dia atendiendo adecuadamente al entorno.

Como segunda instancia, se indagd acerca de la preparacion y participacion del
suefio. Todas las madres lograron dar cuenta de actividades realizadas previas a dormir, de
la preparacion del entorno fisico donde cada nifio dormia y de su participacion en el suefo.

Idiazabal y Martinez (2009), afirman que existe un incremento entre el 44 y el 83% de
la prevalencia de los trastornos de suefio en nifios con CEA respecto a la poblacion de nifios
sin diagnéstico, siendo los mas frecuentes el insomnio, el inicio demorado del dormir y los
despertares nocturnos. Ademas, Cadenas identific6 que de 30 nifos con CEA, el 53%
necesita que un tercero esté presente en la habitacion para poder dormirse. Los resultados
obtenidos en la investigacion concuerdan con lo citado, debido a que cinco (5) nifios
necesitaban dormir acompanados, dos (2) poseian dificultades para dormir y uno (1) de ellos
despertares nocturnos.

Por otro lado, al indagar sobre las rutinas de los nifilos durante el ASPO, cuatro (4)
madres confundian dicha fase con la que se encontraban transitando al momento de la
entrevista, siendo esta el Distanciamiento Social, Preventivo y Obligatorio (DSPO). Es por
esto que las respuestas fueron en relacion a las actividades actuales de los nifios, debiendo
las entrevistadoras explicar y recordar que el periodo al cual se hacia hincapié en la pregunta
era el comprendido durante los meses de marzo-junio.

Durante dicha fase los nifios se vieron obligados a desempenar sus ocupaciones en
un mismo lugar, donde dejaron de existir tiempos dedicados a la transicion entre las distintas
actividades del dia, lo que facilitaba la estructuracion de la rutina y la adaptacion del nifio a
esta. Asi mismo, algunas madres no lograron percibir el cambio de rutinas durante el ASPO,
por lo que se notaron contradicciones en sus respuestas. “No le cambié en nada el
aislamiento, porque él antes mas que ir a una plaza o a la granja de la infancia no iba. Las
terapias las tenia que hacer por videollamada, pero no daba ni cinco de bolilla, en todo
momento queria cortar, no le daba importancia”. Al igual que durante la primera instancia, se
considera que la pregunta deberia haber sido especifica y cerrada para obtener una
respuesta mas precisa. Por otro lado, las respuestas obtenidas no concuerdan con la
investigacion realizada por Ratazzi, Cukier, Barrios y Valdez segun la cual se detectd un
aumento de irritabilidad y de conductas relacionadas con la agresividad durante el ASPO.

En cuanto a la preparacién y participacion del suefio, en su dimension “actividades de
preparacion para un descanso conveniente”, todas las madres mencionaron que se
mantuvieron las mismas a las realizadas de forma previa al ASPO. Tan solo una (1) madre
agregd como actividad en el nifio la toma de medicacion Risperidona. Con respecto a la

preparacion del entorno fisico, esta se mantuvo por igual en todos los nifios.
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En relacion a la participacion del suefio, tres (3) madres observaron cambios. Una (1)
de ellas expresé un aumento en las dificultades para la conciliacion del suefio, otra evidencié
la aparicién de dificultades tanto para conciliar el suefio como para participar del mismo sin
interrupciones, y la ultima identificé una disminucion de las dificultades que el nifio poseia de
forma previa al ASPO, atribuyendo dicha mejoria a la toma de medicacién. Las primeras dos
(2) madres coincidieron en que esto ocurrié debido al cambio brusco de rutinas, a la dificultad
de los nifios para adaptarse, y a que el ambiente en el que transitaron el ASPO no era el
acorde a las necesidades de los nifios. Concordando con lo investigado por Ratazzi, Cukier,
Barrios y Valdez, en donde se identificaron dificultades para la preparacién y participacion del
suefo. Desde otra perspectiva, una de las madres considera que la disminucion de las
dificultades se debi6 a la toma de medicacion. Mas alla de esto, también pudo deberse a la
menor cantidad de desafios sensoriales, es decir, a la disminucion de la informacién sensorial
proveniente de nuestros sentidos internos y externos a la que el nifio era expuesto previo al
ASPO (Ayres, 1998).

Esta diversidad de resultados podria resultar de

“(...) la propia heterogeneidad que presenta el cuadro en cada persona. Hay otros
factores que pueden incidir en las formas de afrontar la experiencia de confinamiento:
mientras que para algunas personas con autismo la exposicién a los estimulos del
mundo exterior al hogar puede constituir fuente de estrés, otras personas necesitan
de paseos y de cambios de ambiente, sobre todo cuando la situacién de encierro no
ofrece estructuras de actividades que contribuyan a la regulacién de la conducta”.
(Ratazzi, et al. 2020)

En lo que respecta a los cambios de rutinas previos al ASPO y a la adaptacion de los
ninos ante estos, tres (3) de ellos presentaban dificultades en la adaptacién observandose
conductas disruptivas y/o ansiedad. Dos (2) madres utilizaban como estrategia la anticipacion
mientras que una (1) de ellas recurria a la evasién. Ante la ultima el nifio simplemente
“olvidaba el cambio y se calmaba”. En cambio, con la anticipacion los nifios lograban
adaptarse de forma satisfactoria a cualquier cambio. La misma se podria dar de diferentes
maneras, segun la necesidad de cada nifo, como puede ser, a través de pictogramas, videos
explicativos, dibujos, de forma verbal, entre otras. Una (1) madre no identific6 cambios de
rutinas ante los cuales el nifio haya tenido que adaptarse.

Por otro lado, la adaptacion de los nifios ante los cambios de rutinas surgidos a partir
del ASPO fue un desafio significativo. Cuatro (4) madres expresaron que el cambio fue brusco
lo que dificultd la adaptacion de los nifios al mismo. Segun sus relatos esto se debidé a que

las rutinas previas al ASPO eran demasiado estructuradas, concordando con la investigacion
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realizada por Amorim, Catarino, Miragaia, Ferreras, Viana y Guardiano en donde los nifios
gue no mantuvieron las rutinas presentaban niveles de ansiedad mas altos. Por el contrario,
una (1) madre refirid que la adaptacion del nifio fue facil debido a que %(...) é/ ama estar

encerrado sin contacto con el mundo.” (M. 6 arios).
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VIIl. CONCLUSION

A partir de los resultados obtenidos y la discusion desarrollada se considera que se
pudo dar respuesta al objetivo general que gui6é la presente investigacion “Analizar la
influencia del cambio de rutinas ocasionado por el ASPO en la preparacion y participacion del
suefio de nifios con edades comprendidas entre 6 a 8 afios con Condiciéon del Espectro
Autista que asisten al Hospital de Nifios Zona Norte de Rosario”.

Se concluye que el cambio de rutinas ocasionado por el ASPO no influyé en la
preparacion del suefio ya que las actividades realizadas previo a dormir y la preparacion del
entorno fisico donde se dormia fueron las mismas tanto previas como durante el ASPO.

Por lo contrario, influyé en la participacion del suefio detectando tanto una mejora de
dificultades presentes de forma previa al ASPO, como también un aumento o manifestacion
de nuevas problematicas, siendo la ultima predominante en los nifios participes de la presente
investigacion.

Durante el desarrollo no se tuvo en cuenta como objeto de estudio el procesamiento
sensorial, teniendo en cuenta que los problemas del mismo pueden explicar problemas de
regulaciéon del estado de alerta-suefo-atencion y dificultades en la participacion en
actividades y ocupaciones. Durante el proceso de investigacion se lograron identificar
dificultades del mismo que influyeron en la adaptacion al cambio de rutinas y asi mismo en la
participacién del suefio (Orro et al., 2013, p.4)

Para finalizar, se invita a continuar con el andlisis y desarrollo de futuras
investigaciones para seguir nutriendo la tematica abordada. Se proponen el siguiente
interrogante:

e ;lInfluye la alimentacioén y el posible cambio de la misma a consecuencia de un
desastre en la participacion del suefio de nifios con CEA?

Asi mismo, pareceria relevante indagar acerca de la adaptacion de las familias frente

a los cambios en el descanso y suefo de niflos con CEA a consecuencia del ASPO.
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X. ANEXO

X.a- Consentimiento Informado Libre y Voluntario.

Hoja de Informacidn:

Quienes firman, Baez Julieta y Pisani Lucia, le proponen participar de su tesina de
grado para concluir el ciclo de la Lic. en Terapia Ocupacional, la cual se llevara a cabo durante
el afio 2021.

El objetivo de la presente investigacion consiste en analizar la posible influencia del
cambio de rutinas diarias ocasionadas por el aislamiento social, preventivo y obligatorio en la
preparacion y participacion del suefio de nifios entre 6 a 8 anos con Condicion del Espectro
Autista asistentes al Hospital de Nifios Zona Norte de la ciudad de Rosario. Cabe aclarar que
la preparacion del suefio hace referencia a las actividades que se realizan previas al momento
de dormir, y la participacion refiere al cese de actividades para garantizar el inicio del suefo
y mantener el estado del mismo sin interrupciones.

La investigacion se llevara a cabo a través de una entrevista semiestructurada, la cual
puede realizarse de manera presencial o a través de los medios que usted desee. Las
preguntas estaran orientadas a recabar informacion acerca de la rutina del nifio/a tanto previa
al aislamiento social, preventivo y obligatorio por COVID-19, asi como también durante el
mismo, y relacionadas a su percepcion sobre el descanso y suefio del nifio/a durante este
periodo. Si usted lo desea puede leer la entrevista previo al encuentro.

En el transcurso de la entrevista se realizara una grabacion de voz para poder registrar
los datos, siempre y cuando nos brinde su autorizacion para utilizar dicho recurso. La misma
sera de caracter anonima, respetando la confidencialidad de la persona participante de la
investigacion. Se le informa que puede retirarse de la entrevista cuando usted lo crea

necesario o no responder a alguna pregunta.
Firma:

Aclaracion:
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X.b- Hoja de Firmas de Consentimiento Informado:

A través de mi firma, certifico que he leido la hoja de informacion adjunta, la cual corresponde
a esta investigacién que se me solicita a participar. Me comunicaron los objetivos y mis
derechos, he preguntado y recibido respuesta satisfactoria con respecto al proceso de
investigacion y estoy dispuesto/a a participar.

Recibo a la fecha una copia de este documento.
Fecha:

Firma:

Aclaracion:

DNI:
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X.c- Entrevista semi-estructurada.

Nombre del nifo/a:
Edad del nifio/a:

En relacién a la rutina del nifio/a previa al aislamiento social, preventivo y obligatorio (de
ahora en mas ASPO):

1
2
3.
4

10.

¢, Con quién vivia el/la nino/a?

¢ Nos contaria como era un dia tipico de el/la nifio/a durante la semana?

¢, Tomaba medicacién durante la noche? ,Cual? 4 Cual era la dosis?

Situandonos 4 o 5 horas previas a que el/la nifio/a se iba a dormir, ;Durante esas
horas, realizaba alguna actividad especifica? 4 Cualles? (egj. leer, bafiarse, comer,
ponerse el pijama, apagar las luces, jugar, etc.).

¢, Donde dormia? s Como podria describir este ambiente? (luz prendida, ruido,
colores, dispositivos electrénicos, juguetes, etc.)

¢ El/la nifio/a dormia solo/a o acompafado/a? Si la respuesta es acompanado/a,
¢con quién? (hermanos, madre, padre, abuelo/a)

¢ Tenia dificultades para conciliar el suefio? Si la respuesta es si, ¢,cuales?

¢, Cuantas horas dormia sin interrupciones? ¢ Se despertaba durante la noche?, si la
respuesta es si, ¢ qué hacia?, ;Se utilizaba alguna estrategia para que la/el nifa/o
vuelva a dormir? ; Cual/es?

¢, Como calificaria el dormir de la/el nifia/o? Malo - Regular - Bueno - Muy bueno,

¢ Por qué?

¢, Cémo calificaria la adaptacion del/la nifio/a al cambio de rutina? Muy facil - Facil -

Dificil - Muy dificil, ¢ Por qué?

En relacion a la rutina del nifio/a durante la primer fase del ASPO:

11.
12.
13.
14.

15.

16.

¢,Con quién vivia el/la nino/a?

¢ Nos contaria como era un dia tipico de el/la nifio/a durante la semana?

¢, Tomaba medicacion durante la noche? ¢ Cual? ¢ Cual era la dosis?

Situandonos 4 o 5 horas previas a que el/la nifio/a se iba a dormir, Durante esas
horas, realizaba alguna actividad especifica? ;Cual/es? (ej. leer, bafiarse, comer,
ponerse el pijama, apagar las luces, jugar, etc.).

¢, Dénde dormia? ¢ Como podria describir este ambiente? (luz prendida, ruido,
colores, dispositivos electronicos, juguetes, etc.)

¢ Ellla nifo/a dormia solo/a 0 acompanado/a? Si la respuesta es acompafado/a,

¢con quién? (hermanos, madre, padre, abuelo/a)
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17. ¢ Tenia dificultades para conciliar el suefio? Si la respuesta es si, 4 cuales?

18. ¢ Cuantas horas dormia sin interrupciones? ¢, Se despertaba durante la noche?, si es
asi ¢ que hacia?, ¢ Se utilizaba alguna estrategia para que la/el nifia/o vuelva a
dormir? ¢ Cual/es?

19. ¢ Como calificaria el dormir de la/el nifia/o? Malo - Regular - Bueno - Muy bueno,
¢ Por qué?

20. ¢ Coémo callificaria la adaptacion del/la nifio/a al cambio de rutina? Muy facil - Facil -
Dificil - Muy dificil, ¢ Por qué?

21. Por ultimo, en caso de que durante el ASPO aumentaran o disminuyeran las
dificultades para prepararse y participar del suefo, ¢ Considera que esto ocurrié por

alguno/s de los siguientes motivos?
a - dificultad del nifio/a para adaptarse a los cambios de rutina
b - falta de gasto energético

¢ - otra, especificar
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