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Resumen:

Introduccién: El estudio de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) permite una valoracién
multidimensional que complementa indicadores clinicos con la experiencia subjetiva de las personas. Este
enfoque integral adquiere relevancia en la atencién de nifias, nifios, adolescentes y jévenes (NNAJ) con
discapacidad, dado que representan una poblacién vulnerabilizada con diversas problemdticas que afectan
su vida. Reconociendo la compleja y dindmica interrelacion de influencias sobre la salud, este proyecto
pone el acento en la necesidad de informacién sobre la CVRS en esta poblacion en el dmbito nacional.
Objetivo: Describir la CVRS de NNAJ con discapacidad motora de Argentina analizando sus cot-
relatos con variables clinicas y sociodemograficas; e implementar una plataforma virtual interactiva
para la vinculacién con centros educativos y terapéuticos que brindan atencién a esta poblacién.
Métodos: Estudio epidemiolégico social, de disefio descriptivo transversal, sobre NNAJ de 4 a 24 afios
de edad con discapacidad motora residentes en Argentina. Se recolectardn datos sobre CVRS, variables
clinicas y sociodemogréficas. Una plataforma virtual interactiva permitird la participacién remota de
NNAJ, familias, centros educativos y sanitarios, con obtencién inmediata de resultados.

Resultados esperados: Relevar informacién necesaria para el abordaje integral de la salud de NNAJ
con discapacidad en Argentina, y acercar a instituciones sanitarias y educativas herramientas de utilidad
para la supervisién de acciones preventivas y terapéuticas. Asimismo, la participacién de familias del
pais es una valiosa oportunidad para relevar necesidades de esta poblacién que puedan ser atendidas en
politicas publicas.

Palabras claves: calidad de vida relacionada con la salud; salud de la persona con discapacidad;
sistemas de informacién; epidemiologfa.

Abstract:

Introduction: The study of health-related quality of life (HRQOL) allows a multidimensional assessment
that complements clinical indicators with the subjective experience of individuals. This comprebensive approach
acquires relevance in the care of children, adolescents and young people (CAY) with disabilities, since they represent
a vulnerable population with various problems that affect their lives. Recognizing the complex and dynamic
interrelationship of influences on health, this project emphasizes the need for information on HRQOL in this
population at a national level.

Aim: To describe the HRQOL of CAY with motor disabilities in Argentina by analyzing its corvelates with
clinical and sociodemographic variables; and to implement an interactive virtual platform for linkage with
educational and therapentic centers that provide care to this population.

Methods: Social epidemiological study, of cross-sectional descriptive design, on CAY from 4 to 24 years of age with
motor disabilities living in Argentina. Data on HRQOL, clinical and sociodemographic variables will be collected.
An interactive virtual platform will allow remote participation of CAY, families, educational and health centers,
with immediate results.

Expected results: To gather necessary data for a comprebensive approach to the health of children and adolescents
with disabilities in Argentina, and to provide health and educational institutions with useful tools for the
supervision of preventive and therapeutic actions. Likewise, the participation of families provides with a valuable
opportunity to rveveal the needs of this population that can be addyessed in public policies.

Keywords: health-related quality of life; Health of People with Disabilities; information systems; epidemiology.
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Introduccién

Calidad de vida relacionada con la salud

La conceptualizacién de la salud se consolidé hace déca-
das en definiciones que la reconocen como un fenémeno
complejo, multidimensional, dindmico y con mdltiples
influencias (1). Se reconoce asf a la salud como las ca-
pacidades personales, sociales, fisicas y psicolégicas que
permiten a las personas hacer frente a su entorno (in-
terpersonal, social, biolégico y fisico), realizar sus as-
piraciones y satisfacer sus necesidades (2). Este enfoque
posibilita integrar las percepciones y experiencias de las
personas, y llevé al desarrollo de numerosos instrumen-
tos de autorreporte bajo el término general de “resulta-
dos informados por el paciente” que se han ido imple-
mentando en la evaluacién clinica y sanitaria (3). Ese
abanico de indicadores incluye desde signos y sintomas,
pasando por rasgos del estado funcional, las percepcio-
nes de la salud y la calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS), que se sitda en un nivel mds subjetivo
y amplio que el estado funcional y de salud percibida.
La CVRS se define como las percepciones acerca de la
manera en que una persona se siente y ve a si misma en
su capacidad para satisfacer funciones y actividades re-
levantes para cada momento de la vida. Estas percepcio-
nes son afectadas por el estado de salud y todo aquello
que influye sobre la misma, como los tratamientos que
recibe para mantenerla o restablecerla (4). De ah{ que
el desarrollo de medidas de CVRS estuvo inicialmente
vinculado a la necesidad de valorar el impacto de enfer-
medades crénicas y sus tratamientos, cuando cobraron
relevancia aspectos que reflejaban la cronicidad, la limi-
tacién de las actividades segin la edad, la expectativa
de vida, la movilidad y el funcionamiento fisico, emo-
cional, social y sensorial. Las mediciones de CVRS se
toman mediante cuestionarios que recogen el punto de
vista de las personas y computan puntajes por escalas de
cada dimensién o mediante indices globales. Dado que
no hay un modelo conceptual tnico, existen numerosos
instrumentos que recogen informacién sobre una im-
portante diversidad de dimensiones, adecudndose espe-
cificamente a cada situacién del ciclo vital o del proceso
de salud-enfermedad para el cual estdn destinados (5).

Calidad de vida en la nifiez, la adolescencia y la ju-
ventud con discapacidad motora

En las primeras etapas del ciclo vital, las necesidades,
aspiraciones y capacidades que constituyen la salud de
las personas son evidentemente diferentes y especificas,
lo cual se manifiesta en la importancia preponderante
que tienen las dreas psicosociales de la salud y la CVRS
en los nifios, nifias, adolescentes y jévenes (NNAJ) (6).

Sin embargo, en la poblacién con discapacidad motora,
las sensaciones relacionadas al bienestar fisico suelen ser
las mds afectadas en la mayorfa de los estudios, con mds
intensidad cuanto mayor es la afectacién de la funcién
motora (7). Aunque existe una gran variabilidad de re-
sultados en aquellas dimensiones psicolégicas y socia-
les, éstas fueron las dimensiones mds afectadas durante
el aislamiento social preventivo y obligatorio que afect6
las terapias (8). Los instrumentos que fueron desarro-
llados para medir CVRS en NNA]J con discapacidad
motora y otras condiciones crénicas ofrecen un abanico
amplio y multidimensional que remite a diversos as-
pectos relevantes para todas las personas en esta etapa
de la vida; pero que, ademds, son sensibles especialmen-
te en esta poblacién como el bienestar fisico y emocio-
nal, el bienestar social y la aceptacién de los demds, el
acceso a servicios, la independencia y la participacién o
la exclusién social (9).

Nuestro equipo de investigacién trabaja desde hace dos
décadas en el desarrollo y adaptacién de diversos ins-
trumentos para la medicién de la CVRS en poblacién
infantil y adolescente (10), con aplicaciones en el 4m-
bito clinico (11) y escolar (12,13). En estas etapas tem-
pranas de la vida, el sexo tiene una notable asociacién
con la CVRS, posiblemente relacionada con las fuertes
influencias del desarrollo sexual, mediados por procesos
fisioldgicos endocrinoldgicos, ademds de las construc-
ciones sociales en torno a los roles de género que actian
desde la infancia. Entre los hallazgos mds interesantes,
una serie de estudios muestran un empeoramiento en
la CVRS durante la transicién por la adolescencia con
un patrén de puntajes de CVRS decrecientes a medida
que aumenta la edad como comprobamos en un estudio
que realizamos durante siete aflos en una cohorte de es-
colares de Cérdoba (14,15). También se comprobé que
el empeoramiento de la CVRS es mayor entre las nifias

(15,16).

Desarrollo y autonomia progresiva en la niflez y la
adolescencia

El desarrollo es un proceso de evolucién permanente e
integral que encuentra, en las dos primeras décadas de
vida, momentos de gran dindmica y sensibilidad que
se constituyen como cimiento para el porvenir, por lo
que un estado de salud podria determinar a otro en
el futuro (1). Entre la nifiez y la juventud convergen
fuerzas fisicas, psicoldgicas y sociales, en tanto las per-
sonas necesitan adaptarse a sus cuerpos cambiantes e
identidades mientras enfrentan transiciones sociales,
como la escolar, en el marco de la cultura donde crecen
y se desarrollan (17). En este marco tedrico propone-



mos superar la nocién de adolescencia como una etapa
transicional y preparatoria para la adultez, centrando
la atencién en las necesidades y sentimientos de las
personas en este significativo momento de la vida, con
perfiles epidemiol6gicos diferentes y enfatizando la au-
tonomia progresiva de la que gozan para manifestar su
propia perspectiva sobre su salud y bienestar (18). En
efecto, el marco legal internacional y local les otorga
derechos “a expresar libremente sus opiniones” (Con-
vencién Internacional de los Derechos del Nifio) y “a
opinar y ser oidos en asuntos comunitarios, sociales y
cientificos que sean de su interés” (Ley 26.061 de Pro-
teccion Integral de los Derechos de las Nifias, Nifios y
Adolescentes).

Influencias y correlatos de la salud

Este proyecto reconoce también la compleja y dindmica
interrelacién de influencias que actdan sobre la salud,
del orden bioldgico, conductual y del ambiente social
y fisico, y del contexto sanitario y politico (1), a partir
de lo cual se plantea la conveniencia de caracterizar a
la poblacién argentina con discapacidad motora. Se ha
sefialado que el rol y los efectos de esas influencias cam-
bian a medida que el nifio o nifia se desarrolla, dado que
existen periodos con mayor sensibilidad respecto a es-
tas influencias, as{ como edades con desafios especiales,
como son ciertas etapas de transicién. Desde una pers-
pectiva socio-epidemioldgica se sefiala que la distribu-
cién de los riesgos de enfermar o de actuar de una mane-
ra estd determinada por la pertenencia de un individuo
a una sociedad y a un estrato social. De este modo, se
reconocen construcciones sociales de la salud que sitdan
a algunas personas en una posicién de desventaja en
comparacién a otras e influyen sobre su bienestar, sus
posibilidades de utilizar y recibir atencién sanitaria de
calidad y, en suma, sobre su derecho a alcanzar el mejor
nivel de salud posible (19). Sobre esta base, los estudios
poblacionales pueden incluir indicadores sociodemo-
gréficos relativamente accesibles a la medicién como el
nivel de escolaridad, los recursos materiales del hogar o
la cobertura sanitaria.

Muchas de las dimensiones de la CVRS de NNA]J ma-
nifiestan correlatos con la edad, el género y el nivel so-
cioeconémico (NSE): la CVRS resulta peor en grupos
de NSE bajo que en grupos de nivel medio o alto y las
diferencias parecen acentuarse en las mujeres y con el
aumento de la edad (20,21). Por tltimo, entre las in-
fluencias sobre la salud, los servicios sanitarios siempre
tuvieron interés especial por su efecto directo en el cui-
dado y recuperacién de la salud. Desde una perspectiva
poblacional, es posible examinar y aportar informacién
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para mejorar experiencias como el acceso y la continui-
dad de la atencién centrada en la persona (22).

Desde 2018 trabajamos en una linea de investigacién
sobre CVRS en NNA]J con parilisis cerebral (PC), lo-
grando disponer de una versién para poblacién argen-
tina del cuestionario especifico Cerebral Palsy Quality
of Life (CP-QOL) (23,24). En linea con otras iniciativas
nacionales tendientes a cubrir las evidentes necesida-
des de conocimiento epidemiolégico de la situacion de
esta poblacién (25), nos proponemos ofrecer ésta y otras
herramientas adecuadas al contexto local para que los
equipos de salud a cargo de terapias y del seguimiento
de niflos, nifias y adolescentes con PC puedan disponer
de nuevos indicadores para valorar, a lo largo del tiempo
y en el transcurso de sus terapias, cémo se sienten con
relacion a diversos aspectos de sus vidas.

Objetivos

El objetivo de este proyecto es caracterizar la salud de la
poblacién infantil, adolescente y juvenil con discapaci-
dad motora de Argentina, mediante un modelo multi-
dimensional de (CVRS), y analizar sus correlatos con el
nivel de funcionalidad motora y otras variables clinicas
y sociodemogréficas.

Ademds, tenemos el propésito de establecer una vin-
culacién tecnolégica inmediata con centros educativos
y/o terapéuticos interesados en aplicar las herramientas
de valoracién de la CVRS, ofreciendo la posibilidad de
utilizar una plataforma virtual que tras la carga de da-
tos emita resultados inmediatamente. De esta forma, el
propdsito es contribuir a la implementacién de indica-
dores de CVRS en la prictica clinica y terapéutica, para
la valoracién de la situacién y la evolucion de NNAJ
con discapacidad motora.

Métodos

Tipo de estudio

El estudio es de cardcter epidemiolégico social, ya que
aspira a lograr el mds amplio alcance en el territorio
de la Reptblica Argentina para relevar y aportar infor-
macién sobre la poblacién argentina con discapacidad
motora, teniendo en cuenta la heterogeneidad sociocul-
tural y de cobertura sanitaria de nuestro pafs. El disefio
es descriptivo, correlacional y transversal. En el futuro,
se podrian repetir aplicaciones de los instrumentos y es-
tablecer un disefio longitudinal que permita analizar si
se producen cambios en la CVRS, valorar su evolucién
en funcién de objetivos terapéuticos y captar la dindmi-
ca de los procesos de salud en la transicién de la nifiez
a la juventud.

n
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Figura 1: Dimensiones de la Calidad de Vida
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sentimientos del NNA sobre él/ella
mismo/a, sus motivaciones, las
oportunidades que percibe en la vida, su
capacidad para hacer las cosdas que quiere
hacer y coémo percibe su aspecto fisico.

Bienestar y aceptacion social

sentimientos acerca de como percibe sus
relaciones con la gente en general, con
adultos, con otros chicos/as, cémo se

siente al juntarse con amiges y con sus
posibilidades de comunicarse con otros.

&%}

Relaciones en la familia

sentimientos respecto a las relaciones
que mantiene con su familia.

Participacién

sentimientos con respecto a su
participacién en actividades
recreativas, deportivas y en eventos
sociales de su comunidad.

QC)
s

Entorno escolar

sentimientos acerca de sus relaciones con
otros chicos/as, con sus docentes en la
escuela y sobre sus posibilidades de
participacién en las actividades que se
llevan a cabo en este contexto.

Autonomia

sentimientos sobre sus posibilidades de
movimiento y su capacidad de realizar
actividades cotidianas (como vestirse o
comer). Acerca hacer cosas solo/a, sin
compafiia y sin depender de otros/as.

Dolor e impacto de la discapacidad

acerca de su salud en general y las
sensaciones de dolor e incomodidad, el
modo en que esto afecta sus actividades
cotidianas y su estado de dnimo.

Acceso a los servicios

posibilidades de acceso del chico/a a la
atencién de su salud a través de
diferentes terapias y tratamientos, como
asi también al acceso a ayuda adicional
en el contexto escolar.

Poblacién diana y participantes

La poblacién diana se constituye con NNAJ con dis-
capacidad motora de 4 a 24 afios de edad residentes en
Argentina. La participacién de esta poblacién estard
mediada por sus madres, padres o cuidadores principa-
les, quienes responderdn los cuestionarios (las versiones
para autorreporte estan en desarrollo); asi como tam-
bién profesionales de salud y/o educacién que tengan
interés en colaborar.

Variables e instrumentos

En este proyecto se implementan tres instrumentos
que aportardn informacién singular sobre CVRS, dos
especificos para NNAJ con discapacidad motora y uno
genérico que permite la comparacién con poblaciones
diversas. Cada seccién de los cuestionarios permite re-
coger informacién sobre dimensiones diferentes y rele-
vantes a los contextos cotidianos de estos NNAJ (Fi-
gura 1). El Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire
(CP-QOL) que fue desarrollado en Australia partien-
do de entrevistas con NNA]J con PC, madres y padres
(9), produce indicadores sobre el bienestar social y la
aceptacion, la participacidn, los sentimientos sobre el
funcionamiento, el bienestar emocional, la autoestima
y el dolor; fue adaptado para su aplicacién en poblacién
argentina (23) con adecuada fiabilidad y validez (24).
El médulo para PC del DISABKIDS mide el impacto
de la PC en una dimensién Gnica que incluye 14 {tems
relacionados a experiencias de movilidad corporal y
autonomia en situaciones sociales con pares y activida-
des cotidianas. Ademds, se incluye un indice de CVRS
mediante 10 items, el KIDSCREEN, un instrumento
genérico ampliamente utilizado a nivel internacional.
La caracterizacién de variables clinicas como el desarro-
llo y la funcionalidad motora de cada sujeto participan-
te se medirdn con la Escala de Desarrollo Puberal (PDS)
que describe los cambios fisicos que se observan en este
momento del ciclo vital y con la Clasifwacion de la Fun-
cion Motora Gruesa (GMFECS) basada en el movimiento
iniciado por el paciente con centralidad en el control de
tronco, las transferencias y la movilidad.

La caracterizacién sociodemografica se realizard en fun-
ci6n de la zona de residencia (urbana/rural), la cobertura
sanitaria, la escolaridad de la persona adulta que res-
ponde el cuestionario y el nivel socioeconémico (INSE)
que se valorard mediante el instrumento Family Affluen-
ce Scale (FAS) compuesto de 5 preguntas sobre recursos
materiales disponibles en el hogar (Cuadro 1).

Los instrumentos de este estudio estdn dirigidos a ma-
dres, padres o cuidadores que responderdn reflejando
su parecer sobre lo que creen que siente el NNAJ a su
cargo y podrin ser completados en formato digital por
medio de la plataforma web disefiada para este fin. Si
bien estos cuestionarios de CVRS han sido disefiados
para ser autoadministrados, es decir, respondidos por la
madre, el padre o la persona adulta que mejor conoce al
NNAJ que es sujeto del estudio, también pueden ser
completados mediante entrevista personal o telefénica a
cargo de una persona entrenada, o bien, de profesionales
que pueden entrenarse para colaborar.



Cuadro 1: Variables e instrumentos
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Calidad de vida relacionada a la salud
(CVRS)

* CP QOL (Cerebral Palsy Quality
of Life)

* DISABKIDS (Modulo PC)

* KIDSCREEN-10

Clasificacion de la funcion motora
gruesa

GMFCS (Gross Motor Function
Classification System)

Padre, madre u

Desarrollo puberal

Pubertal Development Scale

otro cuidador

Caracterizacion sociodemografica: Cuestionario ad hoc principal
-Edad
« Sexo Escala de recursos materiales del hogar
«Residencia (FAS: Family Affluence Scale)
«Nivel socioecondmico
« Cobertura sanitaria
Clasificacion de la habilidad manual MACS (Manual Ability Classification
System)
Clasificacion de comunicacion CFCS (Communication Function Profesional

funcional

Classification System)

interviniente

Clasificacion para la capacidad de
comer y beber

EDACS (Eating and Drinking Ability
Classification System)

Plataforma interactiva

Como soporte tecnolégico de este proyecto, se ha de-
sarrollado una plataforma interactiva (https:/salud-
convoz.fcm.unc.edu.ar/) que permite la recoleccién de
datos y la obtencién inmediata de resultados. La plata-
forma de Sa/ud con voz se aloja en un servidor de la Uni-

versidad Nacional de Cérdoba, lo que garantiza la con-
fidencialidad y seguridad de los datos. Esta plataforma
se compone de una interfaz base con informacién del
proyecto, el acceso mediante un sistema de usuario con
claves individuales, una aplicacién web en el servidor
que contiene los formularios de recoleccién de los da-
tos, un moédulo de parametrizacién y andlisis de datos,
y un médulo de reporte que permite visualizar y des-
cargar informes individuales sin identificacién sensible
del caso (Figura 2). La herramienta permite dar alcance
nacional al proyecto, facilitando la participacién remota
de NNA]J y familias. Asimismo, facilita un servicio de
vinculacién tecnolégica inmediato con centros educa-
tivos y/o terapéuticos interesados en aplicar las herra-
mientas de valoracién de la CVRS, con posibilidad de
descarga instantdnea de resultados. Como muestra la
Figura 3, los resultados individuales que ofrece la pla-
taforma se acompafian de una explicacién conceptual y
una interpretacién de los puntajes de CVRS.

Procedimientos
El equipo de investigacién pone a disposicién de profe-

sionales, instituciones, familias y participantes toda la
informacién relevante a través de correo electrénico y
de la pdgina web mencionada anteriormente. La parti-
cipacién de la poblacién diana requiere una explicacién
clara sobre los objetivos de este protocolo, asi como de
otros aspectos éticos incluidos en el consentimiento in-

Figura 2: Caracteristicas de la plataforma
interactiva para el estudio de calidad de vida
en poblacidon con discapacidad motora.
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formado. Una vez que han recibido toda la informacidn,
los NNAJ y sus familias, deben manifestar su expresa
voluntad de participar de la investigacion.

Los centros sanitarios y educativos interesados en co-
laborar pueden mediar en la invitacién y explicaciéon
del estudio a potenciales participantes, facilitar la rea-
lizacién de entrevistas para que las familias respondan
los cuestionarios, y participar en la carga de datos para
obtener resultados inmediatos, asi como en la imple-
mentacién de estos datos en historias clinicas y en el
desarrollo de objetivos terapéuticos, entre otras posi-
bles acciones. Para ello, los profesionales participantes
podrén solicitar y disponer anticipadamente de la docu-
mentacién del estudio (formularios de informacién para
el consentimiento y cuestionarios), asi como de infor-
macién sobre el contenido de la encuesta, recomenda-
ciones sobre su administracién, carga e interpretacién
de resultados (Figura 3).

Figura 3: Modelo del informe de resultados tras

completar la encuesta.
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Las preguntas de esta encuesta permiten obtener
puntajes de CVRS en diferentes dimensiones o areas como
el bienestar emocional, las relaciones con la familia, la
autonemia, o bien, come un puntaje general de CVRS.
Los resultados se muestran
en una escala de 0100, en
la que los valores mas altos
significan mejor percepcién
de la salud y los valores
mas bajos significan peor
percepcién de la salud. Las
puntuaciones de CVRS son
solo orientativas y no DeSn & Sk
indican un diagnastico o
problema de salud.

Informe de resultados

Analisis de los datos
El andlisis de los datos incluird estimacién de prome-

dios puntuales con desviaciones estindar de las dimen-
siones de la CVRS y la elaboracién de un gréfico en
escala 0 a 100 con los resultados individuales de cada
participante. Por otra parte, el conjunto de todos los da-
tos se podrd analizar mediante diferencias de medias es-
tandarizadas (4 de Cohen) segin grupos de edad, sexo,
niveles de escalas funcionales y caracteristicas sociode-
mogréficas. Asimismo, se controlardn efectos de con-
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fusién mediante modelos multivariados de regresién
lineal o logistica para establecer la asociacién entre los
indicadores de CVRS vy las variables clinicas, familiares
y del contexto socio sanitario.

Aspectos éticos

Se cuenta con aval del Comité de Etica de la Inves-
tigacion en Salud (CIEIS) del Hospital Nacional de
Clinicas (dictdmenes del 12/12/2017; 20/12/2018; y
05/08/2024).

Discusion

Este protocolo presenta una propuesta de un estudio
epidemiolégico social de alcance nacional, basado en
una conceptualizacién multidimensional y positiva de
la salud, con vinculacién a familias y centros terapéuti-
cos o educativos, a quienes se les ofrece una devolucién
de resultados individuales mediante la interaccién en
un servidor seguro de la Universidad Nacional de Cér-
doba.

Los resultados individuales que ofrece la plataforma
pueden servir a profesionales involucrados en la aten-
cién de personas con discapacidad para conocer cémo se
sienten los NNAJ a los que acompaflan en sus trayecto-
rias de salud y orientar reflexiones y decisiones terapéu-
ticas con base a las necesidades percibidas por estas per-
sonas a quienes acompaflan, evaluando las dimensiones
que muestren mayor compromiso en cada momento del
desarrollo y en cada persona, asi como también valorar
la evolucién en correlato con las terapias y otras influen-
cias sobre la CVRS. Contar con esta informacién ha-
bilita, ademds, el compartir la experiencia de atencién
de los NNAJ y sus familias, al propiciar un espacio de
conversacién y orientacién entre quienes acompafian.
Es importante destacar que los puntajes que se obtie-
nen de los instrumentos de CVRS no se utilizan como
criterios diagndsticos sino que denotan cierto nivel, alto
o bajo, de sentimientos o sensaciones en cada una de las
dimensiones de la CVRS.

A nivel poblacional, el relevamiento aportard al conoci-
miento de la CVRS en NNA]J con discapacidad motora,
describiendo su impacto segtn edad, sexo y caracterfs-
ticas socioeconémicas. Esta informacién aportard insu-
mos para la planificacién situada y basada en evidencias
de acciones que promuevan el derecho a la salud de las
personas con discapacidades. En suma, se espera que
contribuya a la reflexién del impacto inmediato sobre
la salud de fenémenos que habitualmente se abordan
bajo miradas adultocéntricas, y a la reflexién tendiente
a mitigar las desigualdades sociodemogrificas.

El grupo responsable de este protocolo vincula el co-



nocimiento obtenido con necesidades de los dmbitos
escolar y sanitario, a través de estrategias que incluyen
la elaboracién de informes técnicos especificos ad hoc
y la divulgacién en redes sociales (@saludconvoz). En
colaboracién con centros educativos se han disefiado
y elaborado recursos dirigidos a docentes de distintos
niveles, asi como procesos de monitoreo para evaluar
la salud de escolares, adolescentes y jévenes de nuestro
pais. Ademds se han desarrollado talleres e interven-
ciones participativas que promueven el didlogo sobre
resultados y facilitan la construccién conjunta de in-
tervenciones de promocién de la salud. En el dmbito
clinico y sanitario se propone integrar estos indicadores
en las précticas de atencién y capacitar a los profesiona-
les en el uso de los instrumentos y en la interpretacién
de los datos obtenidos, a fin de mejorar la toma de de-
cisiones y la calidad de las intervenciones preventivas y
terapéuticas.

Durante el inicio del estudio se realizard una monito-
rizacién de todo el procedimiento, consultando a todas
las personas involucradas para identificar barreras y di-
ficultades por las que se requieran ajustes y adaptacio-
nes, asi como fortalezas que puedan ser mejor aprove-
chadas. Una barrera que se identifica anticipadamente
se relaciona a los requisitos de acceso a la plataforma,
que pueden excluir a profesionales y familias que no
cuentan con la tecnologia necesaria o adecuado servicio
para el trabajo en Internet. Sin embargo, disponer de
acceso virtual se considera también una fortaleza por
permitir ampliar el alcance del estudio, facilitar el acce-
so a poblaciones ocultas y a la participacién de sujetos
con limitaciones horarias o que sean reticentes a realizar
entrevistas.

Otra limitacién de esta linea de investigacion se pre-
senta por la falta de un cuestionario para ser autoad-
ministrado por la poblacién diana. Si bien estamos
actualmente probando las versiones de CP-QOL vy
DISABKIDS que podran ser respondidas directamente
por NNAJ con discapacidad motora, existirdn restric-
ciones a la participacién ante dificultades cognitivas o
del lenguaje que imposibiliten comprender o responder
a los cuestionarios. Por estos motivos, se considera que
las versiones para informantes indirectos seguirdn sien-
do necesarias en esta poblacién.

En cuanto a fortalezas, este estudio articula la novedad
de la medicién de CVRS en poblacién con discapacidad
motora en Argentina con instrumentos de uso inter-
nacional, desarrollados a partir de las declaraciones de
la poblacién diana, con notables pruebas de fiabilidad
y correctamente adaptados al contexto local. Se espera
que su implementacién mediante una plataforma web
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aumente la posibilidad de participacién de poblacién
de todo el pafs, excluida habitualmente por la concen-
tracién de los polos cientificos en los grandes conglome-
rados urbanos. De esta forma, se acerca una herramien-
ta que puede aportar informacién dtil a las historias
clinicas para el mejor conocimiento y seguimiento de
las personas bajo intervenciones terapéuticas, o bien,
para el trabajo en gabinetes psicopedagégicos. Poten-
cialmente, la amplia participacién de familias de todo
el pais serfa una oportunidad para relevar necesidades
en salud de esta poblacién que puedan ser atendidas en
programas y politicas regionales y nacionales.

Conclusién

Este proyecto relevard datos de CVRS aproximdndose
a los sentimientos y afectaciones de NNAJ con disca-
pacidad motora en Argentina. En su implementacién
ofrecerd indicadores positivos y multidimensionales de
salud sobre la base de modelos conceptuales complejos,
aportando herramientas de utilidad para la supervisién
de acciones preventivas y terapéuticas a instituciones
sanitarias y educativas. Se espera producir informacién
necesaria para el abordaje integral de la salud, que a su
vez pueda ser atendida en politicas puiblicas..
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