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RESUMEN

Introduccion: Durante el confinamiento por la pandemia de COVID-19, los pacientes pediatricos con
Trastorno del Espectro Autista fueron enviados a casa para continuar sus programas de rehabilitacion.
Objetivo: Determinar a los principales factores asociados a la adherencia de los programas de terapia
fisica y ocupacional en la poblacion pediatrica con Trastorno del Espectro Autista durante el
confinamiento por pandemia SARS-CoV-2 en el servicio de Medicina fisica y de Rehabilitacion del
Centro Médico Naval. Metodologia: Se trat6 de un estudio de tipo observacional, analitico, retrospectivo
y transversal llevado a cabo entre los afios 2020 y 2022. Se recopil6 la informacion de 53 pacientes con
Trastorno del Espectro Autista de entre 3 y 18 afios. Se descartaron los casos de menores que presentaban
algin tipo de retraso en el desarrollo. Resultados: Cinco factores mostraron una relacion
estadisticamente significativa con el nivel de adhesion a los programas de terapia durante el
confinamiento por pandemia. Estos fueron: el sexo del progenitor, el nimero de dias a la semana que el
paciente realizaba ejercicios de rehabilitacion, el tiempo dedicado a cada sesion, la situacion familiar
actual y el tiempo que el menor dedica a cada sesion. Conclusiones: El tiempo de las sesiones de los
programas es el principal factor que incide en la adhesion al tratamiento, por sobre aspectos de tipo
sociodemograficos o relacionados con el trabajo del rehabilitador. Quienes llevan mas tiempo en los

programas presentan un mayor apego, probablemente porque han generado un habito.
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Factors of Adherence to Therapy in Pediatric Population with Autism
Spectrum Disorder during the COVID-19 pandemic

ABSTRACT:

Introduction: During the COVID-19 pandemic confinement, pediatric patients with Autism Spectrum
Disorder were sent home to continue their rehabilitation programs. Objective: To determine the main
factors associated with adherence to physical and occupational therapy programs in the pediatric
population with Autism Spectrum Disorder during the SARS-CoV-2 pandemic confinement at the
Physical Medicine and Rehabilitation Service of the Naval Medical Center. Methodology: This was an
observational, analytical, retrospective, retrospective, cross-sectional study conducted between 2020
and 2022. Information was collected from 53 patients with Autism Spectrum Disorder between 3 and
18 years of age. Cases of minors with some type of developmental delay were discarded. Results: Five
factors showed a statistically significant relationship with the level of adherence to therapy programs
during pandemic confinement. These were: the sex of the parent, the number of days per week the patient
performed rehabilitation exercises, the time devoted to each session, the current family situation, and
the time the minor devoted to each session. Conclusions: The time of the program sessions is the main
factor influencing adherence to treatment, above aspects of sociodemographic type or related to the
rehabilitator's work. Those who have been in the programs for a longer period of time show a greater

adherence, probably because they have generated a habit.

Keywords: therapy, autism spectrum disorder, treatment adherence and compliance




INTRODUCCION

Los Trastornos del Espectro Autista (TEA) son un conjunto de trastornos neuroldgicos que comienzan
en la infancia y afectan la comunicacion y el comportamiento, manifestandose sus sintomas en los
primeros dos o tres afios de vida. Estos sintomas incluyen discapacidad intelectual, dificultades en el
lenguaje, trastornos psiquiatricos y conductuales, y alteraciones en el suefio y la alimentacion (1-3).
Los TEA tienen una incidencia indistinta en sexos, en grupos étnicos y econdomicos (1). Ademas, el
paciente puede presentar diversos grados de deterioro de las funciones psicosociales (3). Estos grados

estan definidos por el Manual diagnéstico y estadistico de trastornos mentales DSMS5:

. Grado 1: “Necesita ayuda”.
. Grado 2: “Necesita ayuda notable”
. Grado 3: “Necesita ayuda muy notable” (4).

De forma general, las manifestaciones clinicas asociadas a los TEA incluyen la dificultad en la
comunicacion e interaccion interpersonal, interés limitado, comportamientos o actitudes repetitivas, y
afectacion de la capacidad del paciente para desenvolverse y rendir en sus ocupaciones cotidianas
(escuela, trabajo, entre otras) (5).

La terapia dirigida a los nifios con TEA tiene como objetivo consolidar una autonomia funcional en
éstos. Uno de los aspectos mas importante dentro de la terapia es la rehabilitacion fisica, ya que los
pacientes con TEA frecuentemente presentan problemas de motricidad (6). La fisioterapia tiene un
enfoque multidisciplinario y evaltia, antes que nada, las limitaciones motoras que efectivamente presenta
el nifio y su capacidad para participar en la actividades y rutinas diarias, con el fin de ayudar en la toma
de decisiones clinicas y contribuir a mejorar la calidad de vida del paciente (7,8).

Sin embargo, la sola asistencia a las sesiones es insuficiente para alcanzar los objetivos propuestos por
el tratamiento, para lo cual se deben complementar con sesiones en el domicilio, donde se ejecuten los
egjercicios propuestos por fisioterapeuta o rehabilitador. En este rubro, uno de los principales problemas
vistos es la falta de adherencia al tratamiento en el domicilio propuesto por parte de los cuidadores
principales del paciente (9).

La adherencia al tratamiento es el grado en que la conducta del paciente se corresponde con las

prescripciones del profesional de la salud, incluyendo medicacion, régimen alimenticio y hébitos de




conducta en la vida diaria (10). En la terapia de rehabilitacion, implica la actuacion activa y voluntaria
en todas las etapas para alcanzar los resultados esperados, a través de la asistencia puntual a las citas y
la ejecucion de los ejercicios de forma correcta y frecuente (11).

Entre los factores vinculados a la falta de adhesion a la terapia, se sefialan el estado de motivacion,
aspectos negativos de la consulta, la comprension de las instrucciones, la incompatibilidad entre las
actividades cotidianas de los pacientes y la rehabilitacion o la aceptacion del sufrimiento y el dolor,
entre otros (12). El caso es mas complejo en la rehabilitacion de pacientes con TEA, dado que los padres
también se encuentran involucrados por ser los responsables de la adherencia, lo cual vuelve crucial la
participacion de los padres en los programas de terapia en aras de conseguir una mejora clinica el
paciente (13,14).

Esta problematica se vio incidida todavia mas a causa de la pandemia provocada por el virus SARS-
CoV-2, por la cual se decretdé una emergencia sanitaria a nivel mundial y, en México, motivd una
reconversion hospitalaria con el fin de atender a los pacientes de la nueva enfermedad. Esta reconversion
redujo el acceso a los programas de rehabilitacion, debido al riesgo de contagio por parte de los
pacientes, asi como la imposibilidad de involucrar adecuadamente a los profesionales de las terapias.
Dentro de la poblacion afectada por esta reconversion, se encontraron los nifios con diagnostico de TEA.
En este tenor, se destacan las siguientes investigaciones en materia. En 2020, Echavarria-Ramirez et al.
publicaron un articulo en el cual se mencionan los distintos tipos de intervenciones en area conductual,
del lenguaje, social, ocupaciones y farmacologica aplicadas en Pert1 y se ofrecen sugerencias aplicables
en el marco del confinamiento por la pandemia de SARS-CoV-2 (15).

Colizzi et al. realizaron un estudio para abordar el impacto de la pandemia de SARS-CoV-2 en la salud
de las personas con TEA e identificar las caracteristicas clinicas o sociodemograficas que predigan
complicaciones. Se encontrod que en el 93,3% de las familias con hijos con diagndstico de TEA incidio
en el desarrollo de episodios de conductas problematicas mas intensas y frecuentes, dificultando su
cuidado, ademas de que los padres tuvieron problemas para acceder a apoyo médico para sus hijos
(47,4%), especialmente en el hogar (29,9%) (16).

En el estudio de Wong et al. se realizaron grupos focales en Hong Kong con familias que tenian nifios

con TEA para conocer las necesidad y problemas de desarrollo que presentaban, asi como las




dificultades y desafios para brindar atencion y tratamiento durante la pandemia de COVID-19. Las
familias de escasos recursos refirieron que las medidas de aislamiento social fueron un obstaculo para
garantizar el tratamiento y cuidado de los pacientes, asi como que éstos mostraron conductas
problematicas y dificultades emocionales (17).

En el estudio de Mulé et al. se estipuldé que la Toma de Decisiones Compartida (TDC), el proceso de
deliberacion y eleccion conjunta entre el paciente y el profesional de la salud, es un factor que incide en
la adherencia a cualquier tratamiento. Se estudio a 22 padres posterior a la visita médica de sus hijos por
medio de entrevistas para conocer la ocurrencia de TDC, concluyendo que sigue siendo necesario
incentivarla con el fin de desarrollar mejores planes de tratamiento y fortalecer la adherencia a los
tratamientos (18).

MATERIALES Y METODOS

Se llevo a cabo un estudio de tipo observacional, analitico, retrospectivo y transversal, entre los afios
2020 y 2022, con informacion datada entre marzo de 2018 y diciembre de 2020. Los datos fueron
recolectados en el servicio de Medicina fisica y Rehabilitacion del Centro Médico Naval (CEMENAYV).
Se recabd informacién de pacientes con diagndstico confirmado de TEA con edad entre 3 a 18 afios
referidos al servicio antes mencionado. Las caracteristicas que agrupan a este universo es el hecho de
que es atendido en un mismo lugar y comparten un diagndstico clinico especifico. La muestra de estudio
estuvo comprendida por un total de 53 pacientes.

Las variables que fueron analizadas y procesadas con el fin de determinar las correlaciones estadisticas
existentes fueron: adhesion a tratamiento, edad de los progenitores, edad del nifio, sexo de los
progenitores, sexo del niflo, tiempo que el menor lleva haciendo fisioterapia, nlimero de dias a la semana
que el menor hace fisioterapia, niimero de sesiones de fisioterapia del menor a la semana, tiempo que el
menor dedica a cada sesion y situacion familiar actual.

La informacion recabada para fines de este estudio provino en su totalidad de los expedientes clinicos

de los pacientes que conformaron la muestra. En tanto, el instrumento que se aplico para la recopilacion

de la informacion fue de elaboracion propia.




Para el procesamiento y analisis de la informacion recabada, se recurri6 al programa Excel de la
paqueteria Microsoft Office para capturar los datos, y posteriormente se importaron al software de
analisis estadistico SPSS en su version 26.0 para Windows.

El andlisis de datos se realizo por medio de estadistica descriptiva, por medio de la cual se caracterizd
la muestra y se definieron los factores relacionados con el apego a la terapia de rehabilitacion. Se busco
conocer la ocurrencia de los indicadores y las caracteristicas del universo de estudio a través de medidas
de frecuencia escalares (media), ordinales y nominales (proporciones). Asimismo, se realizaron pruebas
de correlacion, con el fin de determinar los factores que se asocian a la adhesion del tratamiento.
RESULTADOS

Se encontrd que las variables que tuvieron relevancia en las correlaciones estadisticas fueron edad y
sexo (de padres y nifios), el tiempo invertido en las sesiones de terapia, la situacion familiar y el nivel
de adhesion a la terapia.

La mayoria de los padres formaban parte de la categoria de 31-35 afos de edad, siendo el 28,3% de la
muestra (n=15), siendo la media de 38,09 afios, mientras que la mayoria de los nifios, el 56,6% (n=30),
formaban parte del grupo de 7-12 afios, con una media de 11,13.

La gran mayoria de los cuidadores eran de sexo femenino, con un 77,4% de la muestra (n=41), en tanto
que el porcentaje de sexo entre los nifios es practicamente par, distribuyéndose en 49,1% (n=26) y 50,9%
(n=27) para el sexo femenino y masculino, respectivamente.

En cuanto al tiempo invertido en las sesiones, se observd que la media de tiempo que los nifios llevan
haciendo fisioterapia es de 3,19 meses; la cantidad media de dias que el menor va a las sesiones de
fisioterapia es de 2,68; la media de sesiones que el paciente toma a la semana es de 3,34; y el tiempo
que dedica cada infante a cada sesion en promedio es de 45,19 minutos.

Respecto a la situacion familiar, la mayoria de las familias estin compuestas por padres en una relacion
y que viven juntos, comprendiendo el 43,4% de la muestra (n=23).

Se aprecio que el nivel de adhesion al programa de terapia fue positivo en el 52,8% de la muestra (n=28),
al asistir a al menos un 70% de las sesiones programadas. Por el contrario, se consider6 que el 47,2%

(n=25) no cumpli6 con el nivel de adhesion al presentarse a menos del 70% de las sesiones que le fueron

calendarizadas.




Los datos obtenidos para estas variables se resumen a continuacion en la Tabla 1.

Tabla 1. Datos de la muestra por variable

Variable Valores Frecuencia Porcentaje Media Desviacion
absoluta (n=) (%) tipica
Edad de los <=25 1 1,9 38,9 8,630
progenitores 36-30 9 17,0
31-35 15 28,3
36-40 10 18,9
41-45 8 15,1
46+ 10 18,9
Edad de los nifios <=6 5 9,4 11,13 3,311
7-12 30 56,6
13-17 18 34,0
Sexo de los Femenino 41 77,4
progenitores Masculino 12 22,6
Sexo de los nifios Femenino 26 49,1
Masculino 27 50,9
Tiempo dedicado a Meses en la terapia 3,19 2,354
la terapia Dias dedicados a la semana 2,68 1,268
Sesiones dedicadas a la semana 3,34 1,224
Minutos dedicados a cada sesion 45,19 12,246
Situacion familiar Ambos 23 434
padres
Divorciados 17 32,1
Un solo 13 24,5
padre

Adhesion Negativa 25 472




Positiva 28 52,8

Fuente: Recuperado del expediente clinico. Elaborado con SPSS v26.0

A continuacién, se muestran los datos con respecto a las relaciones estadisticamente significativas
halladas.

En el siguiente diagrama de cajas, es posible observar que cuando existe adhesion la edad promedio son
los 12 afios con un minimo de 5 y un maximo de 17 afios; ademads, las edades se concentran entre los 8
y los 14 afios. Cuando no hay adhesion, la edad promedio son los 11 afios con un minimo de 4 y un
maximo de 16 afios; las edades se encuentran concentradas en el rango que va de los 9 a los 13 afios. La
prueba de Spearman que se realizd tuvo un valor de 0,549, por lo que la correlacion no es
estadisticamente significativa.

Figura 1. Diagrama de caja para cruce entre adhesion y edad del menor

20

o

Edad del nifio

Mo adhesion Siadhesion

Adhesion
Fuente: Recuperado del expediente clinico. Elaborado con SPSS v26.0

En los casos en los que se presentd la adhesion a la fisioterapia, en el 47.17% de estos (n=25) el sexo
del progenitor era el femenino, mientras que en solo el 5.66% (n=3) fue el masculino. El sexo femenino
también fue mayoria cuando no hubo adhesion siendo el 30.19% (n=16) de este caso, mientras que el

masculino represent6 el 16.98% de este caso. La prueba de chi-cuadrada muestra que si hay una

correlacion estadisticamente significativa entre ambas variables, pues su valor fue de 0,030.




Figura 2. Distribucion de la muestra para cruce entre adhesion y sexo del progenitor
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Fuente: Recuperado del expediente clinico. Elaborado con SPSS v26.0

En el cruce entre el tiempo que el menor lleva con la fisioterapia con la adhesion, se observd que el
tiempo promedio cuando hay adhesion son 2.4 meses con una minima de un mes y una maxima de 5,
los tiempos se concentran entre los 2 y 4 meses. Cuando no hay adhesion, por otro lado, el tiempo
promedio son 2 meses con un minimo de 1 mes y un maximo de 6, los tiempos se concentran en torno
entre el mes y los 4 meses. La prueba de Spearman tuvo un valor de 0,050, por lo que se determind que
la relacion es estadisticamente significativa.

La correlacion entre el nimero de dias de la semana y la adhesion muestra que el nimero promedio de
citas cuando hay adhesion son 2 con un minimo de 1 y un maximo de 5 dias concentrandose en torno a
los 2 y 3.5 dias a la semana. Por el contrario, cuando no hay adhesion, el nimero de dias promedio son
3 con un minimo de 1 y un maximo de 4, los nimeros se concentran en el rango que va de los 2 a los 3
dias. La prueba de Spearman indica que hay una correlacion estadisticamente significativa entre ambas
variables.

El entrecruzamiento entre las variables del nimero de sesiones de fisioterapia del menor a la semana y
la adhesion apunta a que el nimero de sesiones promedio cuando hay adhesion son 3 siendo el minimo
2 y el maximo 5 con una concentracion alrededor de las 2 y las 4 sesiones. Por el contrario, cuando no
hay adhesion, el nimero de sesiones promedio son 4 con un minimo de 2 y 6 sesiones a la semana

concentrandose alrededor de las 2 y las 4 sesiones. No obstante, el valor de la prueba de Spearman (a

saber, 0,078) sefiala que no hay una correlacion estadisticamente significativa.




En el cruce entre el tiempo que el menor dedica a la sesion y la adhesion, se puede notar que el tiempo
promedio cuando hay es menor, con 42 minutos, mientras que cuando no hay adhesion el promedio es
de 46 minutos. La correlacion de Spearman mostré que entre estas variables si existe una asociacion
estadisticamente significativa, con un p valor de 0,046.

En la siguiente tabla se observa la distribucion de la adhesion de acuerdo con la situacion familiar actual.
Curiosamente, los progenitores solteros son quienes mas presentes estuvieron en el grupo de si adhesion
(n=10, 18.87%). Le siguieron los progenitores divorciados y casados, cada uno comprendiendo el
16.98% de la muestra (n=9). El grupo de no adhesion estuvo en su mayoria integrado por menores cuyo
cuidado estaba a cargo de ambos padres, con un 26.42% (n=14). La prueba de Chi-cuadrado mostr6 que
si existe una asociacion estadisticamente significativa entre ambas variables, pues arrojo un p valor de
0,048.

Figura 3. Distribucion de la muestra para cruce entre adhesion y situacion familiar actual
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Fuente: Recuperado del expediente clinico. Elaborado con SPSS v26.0

De manera general, se puede apreciar que los factores vinculados a determinadas caracteristicas
sociodemograficas y a los comportamientos sociales de las familias son los que inciden de forma
significativa en la adherencia a la terapia para los pacientes pediatricos con TEA. Otros datos
sociodemograficos analizados a propdsito de este estudio, tales como el nimero de hijos, la situacion
laboral, el nivel educativo de los padres o el transporte, no tuvieron una incidencia estadisticamente

significativa en la adherencia de la muestra.




DISCUSION

En la actualidad, no existe ninguna investigacion que sirva como antecedente directo para la presente.
Ademas, es necesario considerar que la literatura especializada en la intervencion fisioterapéutica y de
rehabilitacion de pacientes con diagndstico de TEA es escasa al dia de hoy. Lo mismo debe considerarse
acerca de las investigaciones enfocadas en estudiar los factores de riesgo que inciden en el apego a los
tratamientos.

El presente estudio tuvo como objetivo analizar una serie de variables, las cuales se considerd podrian
hacer influido en el apego de los pacientes pediatricos con diagnostico de TEA a los programas de
fisioterapia y rehabilitacion. Como resultado de este analisis, se halld, no obstante, que solamente seis
variables mostraron una significancia estadistica: a saber, la edad de los nifios, el sexo de los
progenitores, el tiempo que llevan los pacientes en el programa de terapia, el nimero de dias a la semana
que el paciente realizaba ejercicios de rehabilitacion, el nimero de sesiones dedicadas a la semana, el
tiempo dedicado a cada sesion y la situacion familiar actual.

Los resultados del estudio potencialmente podrian confirmar que el confinamiento por la pandemia de
SARS-CoV-2 han generado dificultades en las familias con nifios con diagnostico confirmado de TEA,
no solamente en el propio cuidado doméstico, sino en la continuidad y el apego a las terapias de
rehabilitacion, tal como ha sido remarcado en los estudios de Colizzi et al. y de Wong et al. (16,17). Sin
embargo, estas aseveraciones requieren de mas estudios para encontrar un fundamento solido.
Ahondado en el estudio de Wong et al., se puede indicar que es el estudio mas comparable con la
presente investigacion, al menos de forma indirecta. Aunque este estudio no tomo en consideracion los
ingresos de las familias, si que tomo en cuenta aspectos sociodemograficos asociados, como las
condiciones adecuadas de vivienda. No obstante, hay que recordar, no se encontré una relacion
estadisticamente significativa entre las condiciones de vivienda y la adhesion al tratamiento (17).

Con respecto al estudio de Mulé et al., se puede apreciar que en el contexto de la presente investigacion
también podria hacer falta incentivar de forma mas amplia la Toma de Decisiones Compartida (TDC),
en el caso de las familias que, como se vio, tuvieron una adhesion negativa al programa de terapia para

nifios con TEA. Habiendo puesto de relieve algunos posibles factores que inciden en la adhesion, se

pueden desarrollar estrategias que permitan fortalecer la adhesion de las familias a la terapia de




rehabilitacion, generando programas y tratamientos adecuados para las familias, tal y como plantearon
Echavarria-Ramirez et al. (15,18).

CONCLUSIONES

La recoleccion de datos y el analisis de los mismos permitié cumplir con los objetivos planteados en
esta investigacion, ya que se encontraron seis factores que, en virtud de la relacion estadisticamente
significativa hallada, inciden en la adhesion a los programas de terapia y rehabilitacion de pacientes
pediatricos con TEA en el contexto del confinamiento por la emergencia sanitaria del virus SARS-CoV-
2.

Se ha observado que el sexo femenino es el que cuenta con el mayor grado de adhesion al programa de
rehabilitacion, en tanto que, entre los hombres, solamente la cuarta parte de ellos (n=3) tuvo un nivel de
adhesion mayor al 70%.

Las asociaciones estadisticas descubiertas entre las variables del tiempo dedicado al programa de
rehabilitacion y la adhesion al mismo dan a entender que existe un mayor grado de adhesion de los
pacientes a programas que no les consumen demasiado tiempo, ya sea en términos de dias a la semana
y de tiempo dedicado a cada sesion. A menor tiempo, menor es el esfuerzo puesto hacia la terapia, lo
cual es un motivante para los padres.

Por otro lado, también se ha observado que las madres, asi como los padres solteros, muestran un mayor
grado de adhesion al programa de terapia, en contraparte con los varones casados y los padres
divorciados.

Finalmente, es preciso destacar que la investigacion esperaba que ciertas variables fueran relevantes
estadisticamente hablando, pero que, tras el analisis, se descubrid que no tienen una relacion
significativa con el apego al tratamiento de rehabilitacion. Tal es el caso de las variables vinculadas al
traslado (costo, tiempo), el nivel educativo de los progenitores, las creencias populares sobre la
condicion de salud de sus hijos o la gravedad de los signos de salud (deficiencia neurologica, sintomas,

limitacion fisica, etc.). Debido a esto, todas estas variables no fueron contempladas en la presentacion

de los resultados.
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