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RESUMEN

Introduccién. La intervencién terapéutica en la paralisis cerebral (PC) comprende un grupo de
estrategias implementadas desde los primeros meses de vida y en adelante para favorecer el desarrollo
motor, cognitivo y social. Existe escasa informacion en el contexto regional sobre el impacto de las
caracteristicas socioeconémicas en el acceso a la salud de esta poblacion. Objetivo. Analizar el acceso
a las intervenciones terapéuticas de rehabilitacion y su edad de inicio, en relacién con la cobertura de
salud y el nivel educativo de los cuidadores en la poblacion pediatrica con PC en Argentina.

Poblacién y métodos. Estudio multicéntrico, observacional y transversal con datos del Registro
Argentino de Paralisis Cerebral (RAR-PC) recolectados entre octubre de 2021 y mayo de 2023. Se
incluyeron personas con PC entre 1y 19 afios. Se evalué la edad de inicio y el acceso rehabilitacion,
segun cobertura de salud y nivel educativo de los cuidadores.

Resultados. Se analizaron 399 pacientes; el 73,4 % (n = 293) tenia entre 1 y 10 afios, y el 65,9 %
(n = 244) presentaba compromiso motor grave. La edad mediana de diagnéstico fue de 1 afo (RIC
1-1,75). EI 18,7 % (n = 72) presentd acceso insuficiente a rehabilitacion. El tipo de cobertura y el bajo
nivel educativo del cuidador se asociaron con menor acceso (p = 0,001; p = 0,009).

Conclusién. La cobertura sanitaria y el nivel educativo de los cuidadores influyen en el acceso a
rehabilitacion. Esto evidencia la necesidad de estrategias para promover mayor equidad.
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INTRODUCCION

Paralisis cerebral (PC) es un término
descriptivo ampliamente utilizado para un espectro
de deficiencias motoras causadas por lesién o
malformacién cerebral no progresiva durante el
inicio del desarrollo." En paises de ingresos bajos y
medios (PIBM), la PC presenta desafios distintivos:
mayor prevalencia que en paises de altos ingresos
(3,4 vs. 1,6 por cada 1000 nacidos vivos) y
mayor proporcion de casos graves.? Asimismo,
el diagnéstico (momento de identificacion
clinica) y el inicio de rehabilitacion a edades
mas tardias limitan la posibilidad de maximizar
la neuroplasticidad, lo que deriva en una mayor
gravedad funcional.>® En paises desarrollados,
el diagnodstico precoz y la intervencion temprana
(dentro de los primeros 6 meses de vida) se han
asociado con una disminucion en la gravedad del
compromiso motor.5”

Actualmente, existe escasa informacioén
regional sobre el impacto de los factores
socioecondmicos en el acceso a la salud en
paralisis cerebral. Estudios en Latinoamérica
han sefialado que la cobertura de salud y la
alfabetizacion de los cuidadores impactan en el
acceso a los servicios.®® En Argentina, aunque
el Certificado Unico de Discapacidad (CUD)
garantiza legalmente prestaciones que exceden
al Plan Médico Obligatorio, datos oficiales revelan
que el 32,9 % de las personas con discapacidad
dependen exclusivamente del sistema publico.™
Esta realidad acentua la relevancia de analizar
las disparidades en el acceso efectivo a la
rehabilitacion.

En Argentina, la fragmentacion del sistema
sanitario podria generar barreras de acceso
que no se explican unicamente por modelos
internacionales. Para abordar esta brecha
de conocimiento en relacién con paises
desarrollados, Argentina se unié al Global Low
and Middle Income Cerebral Palsy Register
(GLM-CPR) y creo el Registro Argentino de PC
(RAR-PC)."" En su primer reporte, los datos
indican que el 44,1 % recibe el diagndstico
después del afio de vida y el 24,3 % accede a
rehabilitacion recién después de los 2 afos.”? A
pesar de estos indicadores, no se ha analizado
localmente como los determinantes sociales y el
tipo de cobertura condicionan estos tiempos.

El objetivo de este estudio es analizar el
acceso a las intervenciones terapéuticas de
rehabilitacion y su edad de inicio, en relacion con
la cobertura de salud y el nivel educativo de los
cuidadores en la poblacion pediatrica con PC
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en Argentina. Se hipotetiza que un menor nivel
educativo de los cuidadores y la ausencia de
cobertura prepaga/obra social se asocian con un
menor acceso a la rehabilitacion y a edades mas
tardias.

POBLACION Y METODOS
Disefo y poblacion

Se realiz6é un estudio multicéntrico,
observacional, transversal y analitico. Los
datos provienen del RAR-PC, cuya informacion
se recopila mediante vigilancia poblacional e
institucional de participacion voluntaria, utilizando
un protocolo adaptado del GLM-CPR. El estudio
contd con la aprobacién del Comité de Etica del
Hospital Nacional de Clinicas de la Universidad
Nacional de Cdrdoba (Protocolo n.° 12082021) en
el afo 2021, y cumple con la Ley de Proteccién
de Datos Personales. El propésito del registro
de PC se explicé en detalle a cada uno de los
participantes, incluidos nifios menores de 13 afios
para su asentimiento en concordancia con su
capacidad de comprension. Familias y mayores
de 13 afios otorgaron consentimiento informado
escrito.

Procedimiento de recoleccion de datos

Se recolectaron datos (octubre 2021-mayo
2023) en instituciones de salud de Cérdoba,
Ciudad Auténoma de Buenos Aires (CABA),
provincia de Buenos Aires, Jujuy y Santa Fe.
El muestreo fue secuencial, incluyé a todos
los casos que asistieron a las instituciones
participantes. La carga de datos fue realizada
por profesionales del equipo tratante mediante
la revisidon de historias clinicas y entrevistas
estructuradas con los cuidadores, validando la
informacion clinica reportada.

Criterios de inclusién y exclusién

Se incluyeron personas con diagndstico de
PC definido segun los cinco elementos clave
del RAR-PC (trastorno del movimiento/postura,
permanente pero no inmutable, origen en cerebro
inmaduro, lesién no progresiva e interferencia
funcional). Se excluyeron personas menores de
1 afio y mayores de 19 afos (Figura 1).

Medidas de resultado

Principal, acceso a rehabilitacion: Se evalud
el acceso a intervenciones terapéuticas de
rehabilitacion, incluidas terapias orientadas
al neurodesarrollo y funciéon (por ejemplo,
kinesiologia, terapia ocupacional y fonoaudiologia).



Ficura 1. Flujograma de la muestra para el analisis multivariado

Pacientes con paralisis
cerebral registrados
en el RAR-PC
N =425
| |

Excluidos
N =26
(menores de 1 aio)

‘Muestra elegible para
el analisis descriptivo
N =399
| |

Excluidos por datos faltantes
N=35
[ ]

Muestra final incluida en
el modelo multivariado
N =364

Articulo original / Arch Argent Pediatr. 2026;e202611027

RAR-PC: Registro Argentino de Parélisis Cerebral, N: nimero de sujetos.

Se agrupo en «acceso regular» vs. «falta de
acceso», que incluyo tanto la ausencia total de
rehabilitacion como el acceso esporadico. Este
ultimo se definié como la imposibilidad de cumplir
con la frecuencia indicada o la fragmentacion de
la atencion (recibir solo algunas de las disciplinas
requeridas).

Secundaria, edad de inicio de rehabilitacion:
La edad de inicio de rehabilitacion se categorizd
en antes o después del primer afio de vida, para
el subgrupo diagnosticado antes de los 12 meses
(momento de identificacién clinica). Se establecio
el punto de corte a los 12 meses para optimizar la
confiabilidad del reporte retrospectivo (minimizar
el sesgo de memoria) y para ajustar el analisis a
la realidad clinica local.

Variables analizadas

Se evaluo la cobertura de salud (publica,
prepaga/obra social) y el nivel educativo del
cuidador (materno y del sostén del hogar),
categorizado como bajo (secundario incompleto
o menor) y medio/alto (secundario completo o
superior). Las variables clinicas incluyeron la
funcion motora gruesa segun el Gross Motor
Function Classification System (GMFCS),3.14
agrupada en niveles I-1ll (leve-moderado) y V-V
(grave). Se excluyé la tenencia de CUD del

analisis multivariado debido a su baja variabilidad
(95,3 %), considerandose una caracteristica
intrinseca de la muestra.

Analisis estadistico

Las variables continuas se describieron
mediante medias (desviacion estandar [DE])
o medianas (rango intercuartilico [RIC]) segun
su distribucion, y las categoricas, mediante
frecuencias absolutas y porcentajes. Para
evaluar los factores asociados con el inicio de
rehabilitacion luego del primer afio de vida y la
falta de acceso a rehabilitacion, se utilizaron
modelos de regresion logistica binaria. La
inclusion de variables en el modelo multivariado
se realiz6 mediante un criterio de significancia
estadistica en el andlisis bivariado (p <0,05). Las
medidas de efecto se expresaron mediante odds
ratios (OR) con un intervalo de confianza del
95 % (1C95%), utilizando el estadistico de Wald
para la significacion.

El tratamiento de datos perdidos se realizé
mediante exclusién por lista. Para evaluar
posibles sesgos de seleccién, se realizé
un analisis de sensibilidad comparando las
caracteristicas basales y clinicas entre los casos
incluidos y los excluidos por datos incompletos. El
analisis se efectud con el software SPSS.



RESULTADOS
Seleccion de participantes y datos faltantes
La muestra final para el analisis descriptivo
fue de 399 individuos, y para el analisis
multivariado fue de 364 pacientes (Figura 1). El
analisis de sensibilidad no mostré diferencias
significativas en las caracteristicas entre los
casos incluidos y aquellos con datos incompletos
(p >0,05), sugiriendo la ausencia de sesgo por
datos perdidos. Las variables descriptivas se
encuentran en las Tablas 1y 2.

Tiempos de diagnéstico e inicio de
rehabilitacion

La mediana de la edad de diagndstico fue
1 afio (RIC 1-1,75). En el subgrupo de pacientes
diagnosticados antes del afo, el 22,1 % (n = 31)
logré acceder a rehabilitacion antes de esta edad
(Tabla 2). El analisis univariado no identifico
asociaciones significativas dentro de las variables
estudiadas para el inicio de rehabilitacion luego
del afio (Tabla 3).

TaBLA 1. Caracteristicas de la muestra (n = 399)
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Acceso a rehabilitacion

El 18,7 % (n = 72) de los pacientes presento
falta de acceso a rehabilitacion. Las principales
barreras identificadas fueron la falta de cobertura
por parte de obra social/prepaga y la falta de
capacidad operativa de los centros (Tabla 2).

En el modelo univariado, se encontro
asociacion entre la falta de acceso y el tipo
de cobertura (p <0,001), el nivel educativo
materno (p = 0,03) y en el del principal sostén
del hogar (p <0,001) (Tabla 4). Al ajustar el
modelo multivariado para la falta de acceso
a rehabilitacion (Tabla 5), se identificd que la
falta de cobertura por obra social/prepaga se
asocié a mayor probabilidad de falta de acceso
a rehabilitacion (ORa 4,45; 1C95% 2,4-8,24;
p <0,001), junto con el nivel educativo bajo del
principal sostén del hogar (ORa 2,56; IC95%
1,27-5,29; p = 0,009). El nivel educativo materno
perdié significancia estadistica al ser ajustado en
el modelo multivariado.

DISCUSION
El acceso a rehabilitacion en nifios, nifias y

Variable n %
Sexo (n = 399)

Femenino 175 43,9

Masculino 224 56,1
Grupo etario (n = 399)

Nifios (1 a 10 afos) 293 73,4

Adolescentes (11 a 18 afios) 106 26,6
Provincia de origen (n = 399)

Buenos Aires 194 48,5

Jujuy 100 25

Santa Fe 38 9,5

CABA 32 8

Cérdoba 30 7,5

Otras 5 1,5
Nivel educativo de la madre (n = 382)

Bajo 136 35,6

Medio/alto 246 64,4
Nivel educativo del principal sostén hogar (n = 386)

Bajo @ 161 41,7

Medio/alto ® 225 58,3
Cobertura de salud (n = 395)

Si (prepaga/obra social) 233 59

No 162 41
Presenta CUD (n = 385)

Si 367 95,3

No 18 4,7

CABA: Ciudad Auténoma de Buenos Aires, CUD: Certificado Unico de Discapacidad.

@ Secundario incompleto o menos.
b Secundario completo o mas.



TaBLA 2. Caracteristicas clinicas y de acceso
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Variable n %
Funcién motora (GMFCS) (n = 370)

Nivel | a Ill (leve-moderado) 126 34,1

Nivel IV y V (grave) 244 65,9
Diagnostico luego del afio de vida (n = 341)

Si 189 55,4

No 152 44,6
Inicio de rehabilitacion luego del afio de vida* (n = 140)

Si 109 77,9

No 31 22,1
Asiste a rehabilitacion actualmente (n = 386)

Si2 314 81,3

Esporadicamente® 34 8,8

No° 38 9,9
Causas de falta de acceso (n = 72)

No cubre la obra social/prepaga 19 26,4

Falta de capacidad del centro 18 25

No tengo centro en mi localidad 11 15,3

Otras 11 15,3

Se desconoce 13 18
Acceso a equipamiento solicitado (n = 381)

Sid 186 48,8

Parcial® 133 34,9

Nof 62 16,3

GMFCS: Gross Motor Classification System.
@ Accede de forma regular.

b Imposibilidad de cumplir con la frecuencia indicada o la fragmentacion de la atencion.

¢ Falta total de acceso.

4 Cumple con el total de las indicaciones.

e Cumple en parte con las indicaciones
"No accede a ninguna de las indicaciones.

# El calculo porcentual se realizé sobre los casos con datos validos en el subgrupo de pacientes con diagnéstico antes del afio

de vida; 12 casos con datos faltantes fueron excluidos.

TasLA 3. Analisis univariado de factores asociados al inicio de rehabilitaciéon luego del afio de vida*

OR (IC95%) Valor p
Nivel educativo bajo - sostén del hogar 0,77 (0,34-1,73) 0,53
Nivel educativo bajo - materno 0,87 (0,38-2) 0,75
Falta de cobertura 1(0,45-2,9) 0,97
GMFCS V-V (grave) 1,3 (0,46-2,76) 0,79

*Se incluye solo el nimero de pacientes con diagnéstico antes del afio de vida, se excluyen 12 pacientes por datos faltantes (n = 140).
GMFCS: Gross Motor Function Classification System, OR (IC95%): odds ratio e intervalo de confianza del 95 %.

Nivel educativo bajo: secundario incompleto o0 menos.
Falta de cobertura: cobertura publica exclusiva.

adolescentes (NNyA) con PC en Argentina se
asocia significativamente con la cobertura de salud
y el nivel educativo del principal sostén del hogar.
Un hallazgo central es la disociacién entre los
procesos: mientras que el acceso a la rehabilitacion
muestra una fuerte asociacion a las variables
mencionadas, la edad de inicio de rehabilitacion
no presentd asociaciones significativas con las
variables socioeducativas. Este hallazgo podria

explicarse por un sesgo de selecciéon del RAR-
PC, que, al ser institucional, incluye familias con
una capacidad de navegacion del sistema similar.
Asimismo, la ausencia de significancia podria
deberse a una falta de poder estadistico en este
subanalisis o a la baja sensibilidad de la variable
al categorizarse de forma binaria.

Ademas, se observé una edad mediana
de diagnéstico menor a la reportada en los
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TaBLA 4. Andlisis univariado de factores asociados a la falta de acceso a rehabilitacion (no accede o lo

hace en forma esporadica)

OR (IC95%) Valor p
Diagnéstico luego del primer afio 0,6 (0,34-1,07) 0,08
Falta de cobertura 5,77 (3,25-10,26) <0,001
Nivel educativo bajo - materno 2,22 (1,31-3,78) 0,003
Nivel educativo bajo - sostén del hogar 3,33 (1,93-5,75) <0,001
GMFCS V-V (grave) 1,73 (0,95-3,14) 0,071

GMFCS: Gross Motor Function Classification System, OR (IC95%): odds ratio e intervalo de confianza del 95 %.

Nivel educativo bajo: secundario incompleto o menos.
Falta de cobertura: cobertura publica exclusiva.

TaBLA 5. Analisis multivariado: falta de acceso a rehabilitacion (n = 364)

ORa (1C95%) Valor p
Falta de cobertura 4,45 (2,4-8,24) <0,001
Nivel educativo bajo - materno 0,85 (0,42-1,74) 0,65
Nivel educativo bajo - sostén del hogar 2,56 (1,27-5,29) 0,009

GMFCS: Gross Motor Function Classification System, ORa (IC95%): odds ratio ajustada e intervalo de confianza del 95 %.

Nivel educativo bajo: secundario incompleto o menos.

resultados preliminares del GLM-CPR de 3 afos
de vida.'"® En este estudio, cerca de la mitad de
los NNyA son diagnosticados antes del afio, una
proporcion similar a la de paises desarrollados
como Australia. Sin embargo, esta aparente
paridad diagndstica debe interpretarse con
cautela. Mientras que el Australian Cerebral
Palsy Register (ACPR) reporta un 26 % de
casos graves,'® nuestra muestra presenté un
65,9 % (n = 244). Esta disparidad sugiere que la
gravedad motora podria actuar como un factor de
confusion: la literatura indica que un alto grado de
discapacidad motora es un predictor significativo
para un diagndstico mas temprano."”

La mayor parte de la informacién sobre
diagndstico precoz proviene de paises
desarrollados, y existe poca evidencia sobre la
implementacion de herramientas especificas en
paises de ingresos bajos y medios.'® Es posible
que la edad de diagnéstico observada en nuestro
entorno responda a un sesgo de registro, donde
el sistema detecta con mayor eficacia los casos
con compromiso motor evidente, mientras que las
formas leves podrian estar subdiagnosticadas o
referidas tardiamente.®

A pesar de los hallazgos en relacién con la
edad de diagnéstico, solo el 22,1 % (n = 31) de los
NNyA logra iniciar rehabilitacion antes del afio de
vida. Esto lleva a considerar la posibilidad de una
brecha entre la deteccién y la accion terapéutica.
La bibliografia describe otras variables que
influyen en la edad de derivacion mas alla del

compromiso motor, tales como los antecedentes
de riesgo y la fuente de derivacion.?°

Estos hallazgos plantean nuevos interrogantes
para futuras investigaciones, orientadas a
determinar el peso de dichas variables como
barreras de acceso transversales a todos los
subsistemas de salud en nuestro contexto.

A diferencia de la edad de inicio de
rehabilitacion, el nivel educativo del principal
sostén del hogar y el tipo de cobertura se
asociaron significativamente a la falta de acceso
a rehabilitacién. Si bien en PIBM un nivel de
GMFCS grave podria representar un factor
protector para el acceso,?' no se hallaron
asociaciones de este tipo en la presente
investigacion. No obstante, la bibliografia destaca
que el estatus socioecondémico, la salud mental
y el nivel educativo de las familias influyen de
manera determinante en el desarrollo de NNyA
con PC.22 La educacién materna y paterna
(particularmente, el analfabetismo y la educacion
primaria incompleta) se asocia significativamente
con el acceso a servicios de rehabilitacion
en PIBM.23 Un reciente estudio argentino
muestra que la dosis de rehabilitacién depende
significativamente de factores socioeconémicos:
los nifios de nivel socioecondmico medio-bajo,
sin cobertura de seguridad social y que asisten a
instituciones publicas reciben significativamente
menos horas de terapia, independientemente de
su nivel de compromiso motor.?* En el contexto
argentino, dado que la cobertura de seguridad



social o privada esta estrechamente ligada a
la insercion en el mercado laboral formal,? es
de importancia continuar explorando cémo la
estructura socioecondmica del hogar interactua
para afrontar costos indirectos, gestiones
administrativas y la disponibilidad de tiempos de
cuidado protegidos que, en conjunto, condicionan
la continuidad terapéutica.

Es notable la alta prevalencia del CUD en la
poblacion estudiada, ya que el 95,3 % (n = 367)
de los pacientes lo presentaban. Este instrumento
garantiza legalmente la cobertura integral de
salud, transporte y asistencia econdmica. No
obstante, los datos sugieren que su tenencia
no asegura el acceso pleno. Esta brecha entre
la cobertura legal y el acceso efectivo resalta
la necesidad de politicas que trasciendan la
certificacion y aseguren disponibilidad real de
recursos en todos los estratos.?

Este estudio presenta limitaciones en su
validez externa debido a un potencial sesgo
de seleccion inherente al uso del RAR-PC
como fuente. Los centros de referencia podrian
subrepresentar a pacientes de contextos rurales
o de extrema vulnerabilidad. Para mitigar este
efecto, se incluyeron instituciones de diversas
regiones geograficas y niveles de complejidad,
buscando una mayor representatividad de la
muestra.

La elevada proporcién de casos con
compromiso motor grave sugiere un sesgo de
seleccion hacia cuadros de mayor complejidad.
Si bien la bibliografia sefala que la gravedad
motora puede impactar en el acceso a la
rehabilitacion,?"2” en nuestro estudio no se
encontraron asociaciones.

La definicién operativa de “falta de acceso a
rehabilitacion”, si bien busca reflejar todo tipo de
deficiencias en el acceso, resulta amplia y podria
diluir diferencias relevantes entre distintos tipos
de barreras que requieren abordajes especificos.

Por otro lado, la edad de diagndstico y de
inicio de la rehabilitacién se baso en el reporte
de los cuidadores, lo que expone al estudio al
sesgo de recuerdo. Para mitigar esta limitacion,
se establecidé una definicién operativa uniforme
basada en hitos cronolégicos (antes y después
del primer afio de vida), lo que facilita la precision
del reporte frente a variables continuas mas
dificiles de precisar. Ademas, se corroboro la
informacién con registros clinicos institucionales
cuando fue posible, para fortalecer la fiabilidad
del dato obtenido.

Las variables socioecondmicas se aproximaron
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mediante el nivel educativo y la cobertura de
salud. Aunque esto no refleja exhaustivamente
la complejidad socioecondmica, se eligieron
por su estabilidad y uso frecuente en estudios
epidemioldgicos en PIBM, lo que podria generar
confusion residual. Finalmente, los resultados
deben interpretarse con cautela respecto a su
generalizacion a toda la poblacion argentina,
especialmente para quienes no acceden a
servicios formales.

Como fortalezas, se destaca el uso del RAR-
PC, fuente multicéntrica que permite analizar
por primera vez a nivel nacional el acceso a
rehabilitacién en una poblacién amplia de NNyA
con PC.

El enfoque en determinantes estructurales,
como cobertura sanitaria y educacion, aborda
una brecha de conocimiento significativa en
Argentina, generando evidencia para orientar
la planificacidon sanitaria y fortalecer redes de
atencion temprana.

CONCLUSION

Este estudio muestra que el acceso a la
rehabilitacién en NNyA con PC en Argentina
esta asociado con la cobertura de salud y el
nivel educativo de los cuidadores. Si bien el
diagnéstico temprano es factible, no garantiza
por si mismo el inicio de rehabilitacion en etapas
criticas del desarrollo. Estos hallazgos evidencian
la necesidad de politicas publicas que garanticen
la equidad y eliminen las barreras estructurales
en el sistema sanitario nacional. B
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