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Introducgao e Objetivos

o Narcolepsia tipo 1 (NT1) — doenga crdnica rara — sonoléncia diurna excessiva (SDE) e cataplexia
o Manifesta-se habitualmente na adolescéncia/inicio da idade adulta
o Varios problemas associados (depressao, alteracdes do comportamento, problemas sociais e escolares) com

comprometimento da qualidade de vida (QdV)

Objetivo: avaliar Qualidade de Vida Relacionada com a Satide (QVRS) em adolescentes com narcolepsia tipo 1,

e comparar com controlos saudaveis
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Metodologia

1. Quantas vezes adormeces ou te da sono, durante as aulas ? O

o Estudo transversa |, descritivo 2. Quantas vezes adormeces ou te dé sono durante os trabalhos de casa? [ ]
5 Perl’odo: Abril de 2021 3. Estas geralmente bem desperto durante o dia ? : [
4. Quantas vezes te sentes cansado e de mau humor durante o dia? |:|

o Populacao da IVO: 5. Quantas vezes te custa levantar da cama de manha ? D
" |dade: 11 a 18 anos 6. Quantas vezes voltas a adormecer depois de te acordarem, de manha ? ]

* Todos os doentes com narcolepsia tipo 1, seguidos na consulta 7. Quantas vezes precisas que alguém te acorde de manh ? ]

de Patologia do Sono, no CMIN-CHUPorto a data do estudo g o N
. Quantas vezes pensas que precisarias de dormir mais ? |
= Amostra de controlos saudaveis, obtida por conveniéncia - o e

— Nunca — Raramente = Forvezes = rrequentemente —JSempre

o Inquérito online que incluiu:

*Pediatric Daytime Sleepiness Scale

Dados sociodemograficos e caraterizacao da narcolepsia
Duracao de sono e escala de sonoléncia diurna pediatrica*
Escala de QVRS KIDSCRREN-27**

27 questdes divididas em 5 dominios:

= Perspetivas futuras 1. Bem estar fisico
o Andlises estatistica-SPSS statistics (versao 25): 2. Bem estar psicoldgico
= Testes Mann-Whitney e Exato de Fisher: significancia se p <0,05 : ~ .
N - . 3. Autonomia e relagao com pais
= Correlagao de Pearson: r=0 auséncia de correlagao;
r<0,5 correlacdo fraca; 0,5 <r< 0,8 correlacdo moderada; 4. Suporte social e relagdo com pares
0,8<r<1 correlagao forte; r=1 correlagao perfeita 5. Ambiente escolar

**KIDSCREEN-27
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Resultados

Género (F)

Idade — mediana (11Q)

Doentes com Narcolepsia (n=22):

Mediana idades ao diagndstico: 11,0 A (11Q 9,8-13,5A)

Problemas atuais

Paralisia Sono
Depressdo/ansiedade
Comer a noite
Obesidade

Sono agitado

Sonhos vividos

Cataplexia

I 3

I 7

I 8
I 10
I {3
I | 3
I 19

Controlos n=23
13 (57%)
15,0 A (13,0-17,0)

Abordagem terapéutica

=  Farmacolodgica
20 (90,9%) afirmam tomar medicacado para controlo sintomatico

= Acompanhamento psicologico
19 (86,4%) tiveram ou tém

Cataplexia

Ao diagndstico 22 (100,0%)
Atualmente 19 (86,4%) = 14 (63,6%) >1x/més
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Resultados
2. Sono N2 de Horas de Sono
Qualidade de Sono S . -
p=0112* ﬂ— de Dias de semana Fim-de-semana
15 14 1 oras Narcolepsia | Controlos | Narcolepsia | Controlos
10 n=22 n=23 n=22 n=23
10
: 4 4 <6 0 0
. 1 . 6-8 7 14 6 3
0 8-10 13 9 11 18
Muito Ma/Ma Boa Muito >10 y) 0 5 2
Boa/Excelente p =0,065* p=0,177*
W Narcolepsia Controlo
Sonoléncia Diurna - Pediatric Daytime Sleepiness Scale
Narcolepsia Controlos
o 8 questdes, pontuadasde0a4 n=22 n=23
o Sonoléncia Diurna Excessiva
(SDE): valores = 20 Mediana (1Q) | 16 (11-20,3) | 13 (13-16)
Casos com SDE 7 (32%) 0 p=0,032
* Teste exato de Fisher

*Teste de Mann-Whitney
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Resultados

3. Qualidade de Vida Relacionada com Saude o 27 questdes, 5 dominios
KIDSCREEN-27

o Cada questao pontuadadela5

Dominios (score maximo) SEriEE p*
— mediana (11Q)
n=23
Bem estar fisico (25) 19 (17-22) 0,001
Bem estar psicoldgico (35) 20 (20-22) 0,704
Autonomia e relagao com pais (35) 24 (19-27) 0,599
Suporte social e relagdo com pares (20) 17 (14-19) 0,063
Ambiente escolar (20) 13 (13-17) 0,963
n=45
Correlagoes” entre Sonoléncia diurna (Pediatric Daytime Sleepiness Scale) e dominios de QVRS A
Bem estar fisico -0.340
Bem estar psicolégico -0.128
Autonomia e relagao com pais -0.259
Suporte social e relagao com pares -0.091
;T(?cf:reetljaeglév(’)ag: Pg/:rlzgiy Ambiente escolar -0.498
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4. Perspetivas Futuras

20
15
10

Ul

12
10

ON PO ®

* Teste exato de Fisher

Ter Profissao Desejada

14 15
0 0 2 3
[ |
Nada Pouco Provavel
Provavel Provavel

Sair a noite com amigos

109
6
3

00
Nada Pouco Provavel
Provavel Provavel

JORNADAS DA

N, SOCIEDADE PORTUGUESA DE
" PNEUMOLOGIA PEDIATRICA
| E DO SONO

centro hospitalar
do Porto

Vir a tirar a Carta de Condugao

Resultados
p =1,000*
20
15
10
6 5
5
I 0O O
0
Muito Nada
Provavel Provavel

B Marcodepsia

Cantrala
p =0,315*
11 12
10
6 8
6
4 3
I 2 Wo
0
Muito Nada
Provavel Provavel

p=0,121*
17
12
6 45
1. =
Pouco Provavel Muito
Provavel Provavel
Vir a ter Namorado/a
p=0,284*
11
10
9
6
4
2
Pouco Provavel Muito
Provavel Provavel
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Conclusoes

Nao houve diferenca significativa entre os dois grupos relativamente a qualidade de sono auto-reportada e n2 de horas de sono

Apesar das consultas regulares e medicacao instituida, a sonoléncia diurna é dificil de controlar na NT1

Em 3 dominios de QVRS os resultados foram semelhantes entre os grupos, sendo a QVRS significativamente menor em
pacientes com NT1 apenas para o bem-estar fisico

Acreditamos que o apoio psicologico especializado pode ter tido um papel importante para atingir estes resultados

Apesar de ser uma doenga crdnica, as perspetivas futuras reportadas foram semelhantes

Devemos estar cientes de todos aspetos que integram a QdV na NT1, particularmente numa fase tao importante como a
adolescéncia

Dado o pequeno numero de doentes, pela raridade da NT1, seria importante alargar a amostra num estudo multicéntrico
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OBESIDADE [ PROS J

59-66% das criancas obesas tém alguma PROS

Fisiopatologia multifactorial - hipertrofia adenoamigdalina

1 fat crescimento/inflamatorios
- 1 colapso da via aérea no sono
- | compliance pulmonar
1 atelectasias, | ventilacdo
- | resposta a hipoxia/hipercapnia

Objetivo - avaliar a prevaléncia e gravidade das PROS em adolescentes obesos

referenciados para realizagao de polissonografia (PSG)
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Perturbacao Respiratoria Obstrutiva do Sono
em Adolescentes Obesos

Estudo retrospetivo e descritivo do processo clinico e PSG.

Adolescentes obesos (IMC =p97) que fizeram PSG num Hospital nivel Ill - 2016-2021

@ Doenca neuromuscular, genética ou sindromatica de risco para PROS

Sindrome de Resisténcia das Sindrome de A|T_|'1e|-a Ob'ls':rHu:n;hdo Sono (SAOS) Hipoventilagao
Vias Aéreas Superiores (SRVAS) Igeira - -
RERZ> 1/h Moderada - IAH 5-10/h TcCO2>50 mmHg em
Grave - IAH>10/h >25% do TTS

Boa adesao a ventilagcdo ndo invasiva (VNI) - utilizacdo VNI em média >6h/noite em >80% das noites

Analise estatistica: IBM SPSS® Statistics for Windows, Versdo 26.0 (a=0,05)



Perturbacao Respiratoria Obstrutiva do Sono
em Adolescentes Obesos

n=67
Clinica
Idade - Mediana 14 anos [12-16] 94% roncopatia
67.2% J; 32,8% @ 70.1% apneias
76.1% sintomas diurnos
(» sonoléncia diurna, cefaleias,
J rendimento escolar)
Comorbilidades 33.3% insulinorresisténcia 6% assintomaticos
45% rinite alérgica 13.6% dislipidemia
22.3% AP cirurgia ORL 9.1% HTA

AF: = 1 progenitor com obesidade (39,7%) | sob VNI (12,3%)
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Mediana

n=67
PSG

Tempo de espera - Média 7 meses

IMC=/2em 71,7%

Eficiéncia: 77% [69,0-82,3]

IAH obstrutivo: 0/h [0,0-2,0]

RDI: 14/h [6,0-31,0]
Microdespertares: 11/h [7,0-20,0]
Sp02 minima: 93% [92-95]

Perturb.agao respiratoria 74,6%
obstrutiva do sono (50 /67)
SAOS SAOS SAOS Hipoventilacao
SRVAS iy :
ligeiro moderado grave obstrutiva
32,8% 20,9% 9,0% 7,5% 4,5%
22 14 6 5 3

TcCO2>50mmHg: 0% TTS [0,0-14,8] (38/67 avaliados)

4% (3) assintomaticos



Perturbacao Respiratoria Obstrutiva do Sono
em Adolescentes Obesos

n=67
VNI -
SAOS SAOS SAOS Hipoventilagcao
SRVAS . - -
ligeiro moderado grave obstrutiva
)
36% (18/67) 32,8% 20,9% 9,0% 7,5% 4,5%
66,7% & | IMC 38,1 + 5,08 kg/m? 22 14 6 5 3
1 assintomatico VNI
2 3 5 5 3

CPAP: 6 | BiPAP: 12

27,8% com boa adesao aos 12 meses



Perturbacao Respiratoria Obstrutiva do Sono
em Adolescentes Obesos

A prevaléncia de PROS no estudo (74,6%) foi superior a descrita na literatura (cerca de 60%),

. no entanto esta amostra corresponde a uma populagao selecionada.

Foi diagnosticada PROS em 3 adolescentes sem qualquer clinica,

. o que reforca aimportancia da PSG mesmo em adolescentes obesos assintomaticos.

O recurso a VNI constitui a principal estratégia terapéutica (aliada a perda ponderal),

.. mas a adesdo é um desafio atendendo a complexidade destes doentes.
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troducao e Obijetivos

Metodos

B Adolescéncia B Estudo observacional, transversal
m  Alteragoes fisiologicas na regulagao do sono

® Ma higiene do sono ® Questionarios aos pais de criangas e adolescentes
5°-12° anos, escolas publicas regiao Centro e Norte

® Necessidade de supervisao parental
® Questdes demogrificas e outras adaptadas do indice
de Qualidade de Sono de Pittsburgh (PSQI)

® Avaliar a percegao dos pais sobre a qualidade e os
habitos de sono dos filhos
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Resultados — Caracterizagio demogrifica

N = 256
Sexo do adolescente — 54% masc / 46% fem

Zona de residéncia — 60% Centro / 40% Norte

SOCIEDADE I

5° ano
6° ano
7° ano
8° ano
9° ano
10° ano
I 1°ano

12° ano

3 (1,5%)
2 (1%)
26 (10%)
70 (27%)
53 (21%)
40 (16%)
32 (13%)
30 (11%)

(@ onue
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Resultados — Horarios e duracio de sono

N =256
Hora de acordar Hora de deitar Duragéo de sono
160 160 140
140 140 ' 120
120 120
100 100 100
80 80 80
60 - ' 60 60
40 40 40
20 - 20 I
Antes Entre asEntre asEntre as Depois N&o Sei Antes Entre asEntre asEntre as Depois N&o Sei o - : —
das7h 7eas 8eas 9eas das10h das 21h 21 eas 22 e as 23 e as das 24h Menos 7a8h 8a9%h 9a 10h Mais de Nao Sei
8h Sh 10h 22h 23h 24h de 7h 10h
B Durante a semana ®Durante o fim-de-semana ®Durante a semana ®Durante o fim-de-semana B Durante a semana M Durante o fim-de-semana

Diferenca estatisticamente significativa entre 3° Ciclo e Secundario
Hora de deitar durante a semana (Z=-2.87, p<.0l)
Hora de acordar durante a semana (Z=-3.14, p=.02)
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Resultados — Sintomas e qualidade de sono

Probleiréas para adormecer

Qualidade de sono %
Oif o \ Acorda facilmente
Iferencga estatisticamente
6%4% significativa entre 3° Ciclo 2\‘ (semana)
‘o e Secundario % 14 1 P -
(Z=-2.81, p=.01) 11 % % Sonolencia diurna
% \ (semana)
® Nao i
Uma vez l 4 <o1//o

= Varias vezes
m Muitas vezes

\

m Varias vezes ou Muitas vezes
Raramente

, ®Nao

Telemovel afeta o sono 3N3o sei

Nao - 56%

: 25/
mBoa ou Muitohoa ®=Ma =Nao 2Sim ®N3o =N3o sei 0/?/
=el 5% utilizou farmacos para

dormir varias ou muitas vezes
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Comentarios

sono de qualidade

Reforco das medidas de higiene do sono

Pais consideram -
que os filhos tém

Maior supervisao parental



