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Resumen

Objetivos: El sindrome de la personarigida (SPR) es una enfermedad neuroldgica rara por su bagja
prevalencia (1 a2 casos por millén de habitantes), lo que dificulta su diagnostico. Se estima que el 50% de
los pacientes con enfermedades raras reciben diagnodsticos erréneos antes del definitivo, retrasando el
tratamiento adecuado. El objetivo principal es determinar el porcentaje de pacientes con SPR que recibieron
diagnosticos erréneos antes del correcto. Como objetivos secundarios, se busca describir el espectro clinico
de laenfermedad y sus comorbilidades.

Material y métodos: Estudio observacional, analitico, ambispectivo y transversal en pacientes pertenecientes
ala Asociacion Sindrome Persona Rigida (ASPR). La poblacién estuvo compuesta por 27 sujetos con
diagndstico de SPR. Larecogida de datos se llevé a cabo mediante andlisis de historias clinicasy
cuestionarios seudonimizados. Para €l analisis estadistico se aplicaron pruebas chi-cuadrado, t de Student y
regresion logistica.

Resultados: Un 48,2% de pacientes fueron diagnosticados erroneamente antes de llegar ala confirmacion del
SPR. Se encontr6 una diferencia estadisticamente significativa en tiempo medio de diagndstico entre
pacientes que obtuvieron un diagnéstico certero primeramente y los que fueron diagnosti cados erroneamente,
siendo diagnosticados principalmente por patologias neuropsiquiétricas y neuromusculares. Entre |os factores
asociados a error diagnostico se identificaron la heterogeneidad clinicay labaja prevalenciadel sindrome.

Conclusion: Este trabajo aporta evidencia cuantitativa sobre un fendmeno clinico ya descrito en la literatura:
€l retraso diagnodstico en €l SPR. A través de datos empiricos, se subraya laimportancia de la formacién
continuay la difusion sobre enfermedades raras, especia mente aguellas con presentacion clinica compleja.
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