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Resumen

El tratamiento de rehabilitacion es parte integral del manejo de los pacientes con paralisis
cerebral (PC). Aproximadamente 90% de los pacientes con PC sobreviven hasta la adultez y la
etapa de la adolescencia es clave en este proceso, aunque rara vez es estudiada. El calculo del
indice de asistencia (IA) proporciona un indicador preciso del grado en el que los pacientes se
adhieren al tratamiento. En el presente estudio se determinan las caracteristicas asociadas al
IA en el tratamiento de rehabilitacion en pacientes adolescentes con PC. Se realizé un estudio
observacional, transversal y descriptivo en el que se incluyeron pacientes adolescentes que
acudieron a un centro de rehabilitacién en el periodo de un afo. La informacién se obtuvo
del expediente clinico. Se incluyeron 62 pacientes con un promedio de edad de 13.58 = 2.55
anos; 69.4% del sexo masculino. El tipo de PC predominante fue el espastico bilateral (80.6%)
y el nivel V de la SCFMG (43.5%). El |A promedio fue de 0.71 = 0.14. Se dividié la poblaciéon
en grupos de pacientes con asistencia regular y asistencia irregular, como factor asociado al 1A
solo se report6 el lugar de residencia de los pacientes (p = 0.007) y se encontré una correlacion
entre la percepcion de falta de recursos econémicos y el IA (r = 0.56). Se concluyé que el vivir
fuera de la ciudad donde se ubica el centro de rehabilitacion y los recursos econémicos fueron
factores que intervienen en el indice de asistencia en este grupo de pacientes.

Abstract

Therapeutic adherence is a complex and multifactorial phenomenon. Rehabilitation treatment
is an important part in the management of patients with cerebral palsy (CP) and is necessary
to reduce complications and functional impairment. Calculating the assistance ratio gives an
accurate indicator of the degree to which patients adhere to treatment. The objective was to
determine the characteristics associated with the rate of assistance to rehabilitation treatment
in adolescent patients with CP. This is an observational, transversal and descriptive stucly. CP
patients included adolescents from 10 to 18 years old who that assist to the Rehabilitation Center
in the period from January to December 2014. The information was obtained from medical
records. 62 patients were obtained with an average age of 13.58 + 2.55 years; 69.4% male. The
predominant type of CP was spastic bilateral (80.6%) and level V of the GMFCS (43.5%). The
average attendance ratio was 0.71 = 0.14. The population was divided into groups of patients
with poor and good attendance, only to be reported statistically significant level attendance
ratio with the place of residence of patients (p = 0.007) and a moderate correlation in the
perception of lack of economical resources and attendance ratio (r = 0.56). Only the living
outside the city where the rehabilitation center is found to be a factor in the adherence in this
group of patients. The other clinical or demographic characteristics showed no association.
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Introduccion

La adherencia terapéutica se define como el grado en
el que los pacientes se apegan a los componentes de
su tratamiento.! La falta de adherencia terapéutica es
un fendmeno mundial que se observa en casi todos
los estadios de las enfermedades crénicas y tiende
a incrementarse a medida que el paciente lleva mas
tiempo con el tratamiento.?2 Sucede hasta en 65% de
los pacientes que llevan a cabo programas de casay
en 10% de quienes llevan programas en instituciones.®

En rehabilitacion es frecuente la falta de adherencia
debido a factores propios de los pacientes como la
presencia de discapacidad o los problemas relaciona-
dos con la movilidad y los traslados que les dificultan
acudir a los centros de atencién.®Los porcentajes de
asistencia a las sesiones programadas de terapia se
utilizan como indicadores de adherencia. El calculo del
indice de asistencia (IA) proporciona un indicador de
la frecuencia con la que los pacientes acuden a sus
citas programadas, este indicador facilita la posibili-
dad de investigar la adherencia a los tratamientos de
rehabilitacion y es la razén del numero de sesiones
asistidas entre el nimero de sesiones programadas.'

La investigacion sobre la adherencia a regimenes
pediatricos ha captado la atencién en los ultimos
afios debido al apego subdptimo que se observa
en tratamientos médicos y terapéuticos por las
implicaciones personales, sociales y clinicas que sub-
yacen tanto en el nifio o el adolescente como en su
familia o cuidadores.* La Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) define la adolescencia como el periodo
de crecimiento y desarrollo humano que se produce
después de la nifnez y antes de la edad adulta, entre los
10y 19 anos® y esta etapa de la vida es clave para el
disefo de programas de rehabilitacion en casa de los
pacientes con discapacidad, ya que es indispensable
la participacion del sujeto con un papel activo en el
proceso para mantener o evitar la pérdida funcional,
asi como promover la participacion social y econémica
del individuo."®

Se ha demostrado que hasta 14% de los pacientes
adultos que acuden a un servicio de terapia fisica no
regresan a las citas de seguimiento y que la asistencia-
adherencia a los tratamientos puede ser de hasta
19.2%.36

Los padres de los menores con discapacidad es-
tan en riesgo de tener niveles bajos de asistencia, la
cual se ha registrado entre 50 y 94%;” sin embargo,
no existen datos en adolescentes con discapacidad.

La paralisis cerebral (PC) se define como un tras-
torno del movimiento y la postura que se manifiesta

durante la lactancia o primeros afios de la infancia,
la cual es causada por una lesién no progresiva del
cerebro antes, durante o poco después del nacimien-
to, en general la lesion queda establecida durante
los primeros dos afios de vida postnatal. El dafio al
cerebro es permanente y no puede curarse, pero las
consecuencias pueden minimizarse.®

La PC representa la causa mas comun de altera-
cion motora severa en poblacion pediatrica, con una
incidencia mundial de dos a tres casos por cada 1,000
nacidos vivos.® En México existen publicaciones que
describen una tasa de tres casos nuevos por cada
10,000 nacidos vivos. En el afio 2006 se estimaba
que en México, por lo menos 500,000 personas y sus
familias vivian afectadas por algun grado de PC.1°

Aproximadamente 90% de los pacientes que se
diagnostican con PC sobreviven hasta la adultez
como resultado de una mejor intervencion, ademas
de ser susceptibles, con un riesgo similar al resto de
la poblacion, de adquirir otras condiciones médicas.!

Es importante identificar los factores que influyen
en la inasistencia a las sesiones de rehabilitacion en
este grupo poblacional, ya que se ha demostrado
que es posible realizar intervenciones para mejorar
la adherencia a los tratamientos y esto solo se logra
al identificar las caracteristicas y motivos de inasis-
tencia a las citas de un programa de rehabilitacion
integral institucional, para establecer a futuro planes
de intervencion que permitan optimizar la utilizacion
de recursos humanos, fisicos y tecnoldgicos. Nuestra
hipétesis de trabajo fue que existen factores clinicos 'y
sociodemograficos que afectan el indice de asistencia
en pacientes adolescentes con paralisis cerebral que
acuden a un centro de rehabilitacion.

El objetivo de este estudio fue obtener el indice de
asistencia al tratamiento de rehabilitacion de pacientes
de 10 a 18 afios de edad con diagnéstico de PC en un
centro de rehabilitacion, asi como describir y analizar
las caracteristicas clinicas y sociodemograficas de
esta poblacién, junto con la identificacién de los moti-
vos de inasistencia reportados por los padres.

Material y métodos

Se realizé un estudio observacional, descriptivo y
transversal en el Centro de Rehabilitacion Infantil Te-
leton en Baja California Sur en La Paz, México.
Sujetos de estudio. Se incluyeron pacientes con
diagndstico clinico de PC, entre 10 y 18 afios de
edad, de cualquier sexo, que acudieron al centro en el
periodo de enero a diciembre de 2014, cuyos padres
aceptaron participar en el estudio bajo firma de con-
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sentimiento informado institucional. Se excluyeron a
aquéllos dados de baja o que dejaron de acudir durante
el periodo de evaluacion. Se eliminaron pacientes que
no contaban con registro de citas programadas en el
expediente clinico.

Procedimiento. Se realizé la busqueda y revision
de la informacion en la base de datos del expediente
electrénico seleccionando a aquéllos que cumplieron los
criterios de seleccion. De los 338 pacientes activos en
el centro se reviso a los que contaban con diagnéstico
de paralisis cerebral, incluyendo a todos los pacientes
que cumplieron con los criterios de inclusion, abarcando
la poblacion total, no se elimind ningun paciente.

Se recabaron los datos sociodemograficos (edad,
sexo, lugar de residencia, escolaridad, ingreso eco-
nomico familiar mensual y medio de transporte que el
paciente utiliza para llegar al centro de rehabilitacion),
caracteristicas clinicas (tipo de paralisis cerebral segun
el trastorno motor predominante y el nivel del sistema
de la clasificacion de la funcién motora gruesa SCFMG),
asi como los datos relacionados con la asistencia a
consultas (numero de citas programadas tomadas, no
tomadas, el motivo de inasistencia y si éste fue repor-
tado o no), los cuales provenian de la historia clinica,
las notas de la evolucion y el registro de las agendas
electronicas del 01 de enero al 31 de diciembre de
2014. Se obtuvo la cantidad total de citas tomadas y
no tomadas, dividiendo las no tomadas en inasistencias
justificadas cuando tenian motivo reportado por los
padres y no justificadas cuando no se informé el moti-
vo. Se incluyeron consultas médicas de rehabilitacion,
ortopedia, pediatria, neurologia, comunicacion humana,
enfermeria, psicologia, trabajo social asi como los ser-
vicios de terapia fisica, ocupacional, lenguaje y talleres.

Se realizé la revision y cuantificacion de los motivos
de inasistencias justificadas, los cuales pertenecen a
categorias predefinidas en el sistema de agendas y
son: actividad escolar, citas en otra institucion, contra-
tiempos, falta de recursos econdémicos, enfermedad
del paciente y problemas familiares; y como inasisten-
cias no justificadas aquéllas en las que los padres no
notificaron motivo alguno.

El protocolo fue registrado y aprobado ante el Comi-
té de Etica e Investigacion del Centro de Rehabilitacion
Infantil Teleton Baja California Sur.

Anadlisis estadistico. Se llevo a cabo analisis
mediante estadistica descriptiva y posteriormente
un analisis bivariado mediante Chi cuadrada (y?) y
T de Student para calcular la diferencia de medias o
proporciones de acuerdo con el tipo y distribucion de
variables. Para establecer el andlisis de correlacion se
utilizé la prueba de r de Pearson o rho de Spearman de
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acuerdo con el tipo de variable. Se considerd nivel de
significancia alfa aquél menor de 0.05. El andlisis se
realizo en el software estadistico IBM SPSS version 20.

Resultados
Se recab6 una muestra total de 62 pacientes. La edad
promedio fue de 13.58 + 2.55 afios. Las caracteristi-

cas clinicas y sociodemograficas de los pacientes se
resumen en el cuadro |.

Cuadro I. Caracteristicas clinicas

y sociodemogréficas.

Caracteristicas n(n=62) %
Sexo

Femenino 19 30.6

Masculino 43 69.4
Tipo de PC

Espéstica bilateral 50 80.6

Espéstica unilateral 6 9.7

Discinética distonica 5 8.1

Discinética coreoatetésica 1 1.6

Atdxica 0 0
SCFMG

I 6 9.7

Il 4 6.5

11 11 17.7

Y 14 22.6

Vv 27 43.5
Paciente escolarizado

Si 48 77.4

No 14 22.6
Medio de transporte

Transporte publico 20 32.3

Vehiculo propio 42 67.7
Ingreso familiar mensual*

< $1,000 pesos 1 1.6

$1,001 a $5,000 pesos 34 54.8

$5,001 a $15,000 pesos 24 38.7

Més de $15,000 pesos 3 4.8
Lugar de residencia

Local 31 50

Fordneo 31 50

PC = Pardlisis cerebral; SCFMG = Sistema de Clasifica-
cién de la Funciéon Motora Gruesa.

* El ingreso familiar se clasificé acorde a los rangos del
Sistema Infantil Telet6n.



Indice de asistencia en adolescentes con PC

Durante el periodo evaluado se programo un total
de 7,257 citas a los pacientes incluidos en el estudio
para los diversos servicios de rehabilitacion en el
centro de rehabilitacién, de las cuales 1,971 (27.2%)
se registraron como inasistencias, por lo que el 1A
global fue de 0.728. El promedio de citas programa-
das por paciente fue de 117.05 + 38.8. Los motivos
de inasistencia reportados por los padres o tutores
por los que los pacientes no acudieron a sus citas
programadas fueron: sin motivo especifico o falta
no justificada 69.92%, problemas familiares 13.24%,
falta de recursos econémicos 6.9%, enfermedad del
paciente 6.24%, cita en otra institucion 2.44%, con-
tratiempos automovilisticos 0.66% y por actividad
escolar 0.61%.

En el andlisis bivariado no se encontraron correla-
ciones significativas entre el 1A y las caracteristicas
clinicas y sociodemograficas y entre las correlaciones
entre IA y motivos de inasistencia sdlo se detect6 una
correlacion significativa en el reporte de falta de recur-
sos economicos (r = -0.558, p = 0.031).

La muestra de pacientes incluidos en el estudio se
dividiéo de manera arbitraria dentro de los rangos de
porcentaje de asistencia descritos en la literatura, >3
creando dos grupos para el andlisis estadistico de
los datos; el grupo 1 con «asistencia irregular» (IA
menor de 0.75) y el grupo 2 con «asistencia regular»
(IA mayor o igual de 0.75); 32 pacientes correspon-
dieron al grupo 1y 30 al grupo 2. El |A promedio para
el grupo 1 fue de 0.6 + 0.1 y para el grupo 2 de 0.82
+ 0.05 (Figura 1).
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Pobre asistencia < 75%  Buena asistencia = 75%
Grupo indice de asistencia

Figura 1. Distribucion del indice de asistencia en pa-
cientes adolescentes con parélisis cerebral agrupados
por asistencia regular y asistencia irregular.
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Tras la comparacion de las caracteristicas socio-
demograficas entre los dos grupos no se encontraron
diferencias estadisticamente significativas (p > 0.05)
respecto a la distribucién por edad, sexo, tipo de PC,
SCFMG, escolaridad, medio de trasporte e ingreso
familiar mensual; excepto por el lugar de residencia,
en el grupo 1 se observo que 65.6% de los pacientes
eran foraneos (con lugar de residencia distinto de la
ubicacion del centro de rehabilitacion) y en el grupo 2
fue 33.3% (p = 0.007).

Discusion

En este estudio se calculd un IA de 0.72 en pacientes
adolescentes con PC que acudieron a su tratamiento
de rehabilitacion en el periodo de un afio. Contrastando
nuestros datos con la literatura, Sabit' reportd 67%
de asistencia a un programa de terapia pulmonar,
mientras que en su analisis de la adherencia a los
tratamientos de terapia fisica en poblacién adulta con
patologia ortopédica Adrian® observd una asistencia
de 80.8%. Bassett et al.! registraron un porcentaje de
asistencia de 85% en pacientes con hernia de disco
y de 89% en aquéllos con lumbalgia mecanica. En
poblacion pediatrica se reportd que hasta 50% de
los padres no se adhieren a regimenes terapéuticos;
Law y King' informaron una asistencia de 66% a un
programa de rehabilitacion en poblacion pediatrica
con paralisis cerebral. Basados en esta revision el
IA en tratamientos de rehabilitacién en la poblacion
estudiada es similar a lo descrito por otros autores.

Contrario a lo que podria suponerse, las variables
como la edad, el tipo de PC o la severidad de la
enfermedad medida través del nivel de SCFMG no
modifican el indice de asistencia que se obtuvo, los
resultados demuestran que ninguna de las caracte-
risticas clinicas se asoci6 de forma estadisticamente
significativa al IA.

Jin et al.’® describen en una revisidon que existe
asociacion entre la edad y la adherencia al tratamien-
to, afirmando que en poblaciones mas jovenes ésta
tiende a ser mas baja que en poblaciones adultas y
adultas mayores, refieren que la baja adherencia a
los tratamientos ocurre también en adolescentes y
nifios con enfermedades cronicas. En lo referente al
sexo los resultados de los estudios revisados fueron
contradictorios y en el nivel educativo o escolaridad
se constatd que en general no es un buen predictor
de asistencia, sin encontrar nosotros tampoco signifi-
cancia en ninguna de estas variables.®

A pesar de que los pacientes con niveles lll, IV y
V del SCFMG por mayor afectacion de su movilidad
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necesitan para su desplazamiento algun dispositivo de
movilidad (silla de ruedas manual o eléctrica, andade-
ra, carriola) no se confirmé que la severidad fuera un
factor que interviniera con la asistencia. Estos resul-
tados coinciden con lo publicado por otros autores, 214
pero contrastan con lo descrito por Batysheva,'® quien
en un estudio efectuado en padres de pacientes con
dafio neurolégico mostré que factores como el sexo,
la edad del nifio, el nivel de educacion y las caracte-
risticas de la enfermedad afectaban la adherencia al
tratamiento.

Este estudio revela una diferencia estadisticamente
significativa entre el lugar de residenciay el IA, demos-
trando que los pacientes locales acuden mas a sus
citas. Asefzadeh et al.”® observaron en una muestra
de pacientes de todos los grupos de edad (de 14 a 78
anos) de una unidad de medicina interna y cardiologia
que entre los factores reportados con mas frecuencia
relacionados con la falta de adherencia estaban el
tener que recorrer grandes distancias al sitio de la
clinica. Esto puede explicarse'” debido a que las fa-
milias que perciben que hay mas obstaculos son mas
propensas a no completar todo el programa de terapia
0 a no seguir las recomendaciones.

Coincidiendo con lo descrito por Law y King'™ que
refiere que el estatus socioeconémico no es un factor
predictivo de la adherencia de los padres al tratamien-
to, nosotros tampoco establecimos ninguna asociacion
con el ingreso econdmico. Galil A, Carmel S, Lubetzky
Hy Vered S7 afirman que la relacion entre estatus so-
cioeconémico y la adherencia es inconclusa: algunos
estudios no mencionan relacion alguna, mientras que
en otros se encontrd una fuerte relacion entre estatus
socioecondmico bajo y la falta de adherencia.

Otro estudio realizado en poblacion pediatrica* con
diagnostico de pie equino varo reveld que las dificul-
tades econdmicas, distancias muy largas de su casa
al hospital, mala comunicacion con el médico, falta
de apoyo familiar y mucho tiempo de espera en las
clinicas son factores que los padres consideraban que
afectaban la adherencia al tratamiento, aunque éste
fue un estudio de percepcion. Se ha descrito® en otros
estudios que los problemas de transporte, necesida-
des de cuidado de los nifios, horario de trabajo, falta
de tiempo, el numero de dependientes familiares, las
dificultades financieras, la convenienciay el olvido son
factores que afectan la adherencia. De estos factores
los tres que se analizaron en nuestro estudio fueron
el medio de transporte utilizado, el cual no resultd
significativo; sin embargo, si se obtuvo una correla-
cion significativa entre las inasistencias y el lugar de
residencia, asi como el reporte de falta de recursos
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econdmicos como motivo de las inasistencias por
parte de los padres y el IA, siendo que la percepcion
de falta de recursos no equivale a la correlacién con el
ingreso econdmico, pudiendo arrojar que es necesario
explorar mas profundamente esta variable incluyendo
otros factores contextuales.

Aliabadi et al.'” en su estudio para detectar barreras
para acudir a las sesiones de rehabilitacion de pacien-
tes pediatricos iranies con discapacidad realizaron la
medicion del nivel de asistencia a las sesiones, éste se
obtuvo acorde al numero de sesiones prescritas contra
quienes asistieron en el ultimo mes de tratamiento y el
calculo se efectud multiplicandose por 100. Posterior a
esto se clasificaron en dos categorias: como «apega-
dos» y «no apegados», definiendo como limite 90% y
colocando con «buena adherencia» a los padres que
se ubicaban por arriba de este nivel y con «adheren-
cia deficiente» a quienes estaban por debajo de esta
cifra. En su poblacion detectaron que solo 47.8% de
los menores cumplieron con una asistencia regular
a sus sesiones de terapia. Se constat6 que al dividir
los grupos en asistencia regular y asistencia irregular
tomando como corte 75%, el porcentaje de pacientes
con asistencia regular fue de 48% coincidiendo con
el reporte anterior.

Esto ultimo apoya lo que afirman Law y King'* con
respecto a que la asistencia no depende del todo del
control de los padres o pacientes pediatricos: existen
muchas situaciones en la vida diaria que pueden inter-
ferir con la asistencia y no refleja la motivacion de los
padres para cumplir con los regimenes terapéuticos.
Los clinicos no deben asumir que los pacientes que
no se presentan a la terapia de manera frecuente no
estan cumpliendo con la terapia en casa, deben ser
sensibles a las diferentes razones por las cuales no
pueden acudir a las sesiones de terapia y entender que
lainasistencia puede deberse mas a razones practicas
que a la falta de motivacion o involucramiento.

Conclusiones

El IA que presenta este grupo de pacientes es similar
al publicado en otras poblaciones similares. Tan solo
el vivir fuera de la ciudad es un factor que interviene en
la adherencia terapéutica en este grupo de pacientes.
El resto de las caracteristicas clinicas o sociodemogra-
ficas no mostré ninguna asociacion, aunque hay una
correlacion entre las inasistencias y el reporte de falta
de recursos econdmicos como motivo de inasistencia
por parte de los padres.

Debido a los altos indices de falta de adherencia
terapéutica en los tratamientos de rehabilitacion, los
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equipos multidisciplinarios deberian incorporar a la
evaluacion de rutina de los pacientes el reporte y
seguimiento de la adherencia terapéutica como parte
de su quehacer cotidiano.

Es necesario en estudios posteriores analizar de
manera mas amplia y multidimensional los factores
que intervienen en la adherencia al tratamiento, bus-
cando no solo los indices de asistencia, sino otras
alternativas de abordaje del problema como factores
cualitativos internos y externos que pudieran afectar
la adherencia y de esta manera disefiar estrategias
de intervencion. Es posible que se necesite ampliar el
periodo de seguimiento para obtener mayores datos.
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