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Resumen

El objetivo de este estudio cuantitativo-transversal fue evaluar la calidad de vida de personas con cuadriplejia y
realizar una reflexion bioética dirigida a las acciones necesarias para la mejora de las practicas de cuidado y acceso
a recursos de tecnologia de asistencia. Se aplico el cuestionario WHOQOL-bref a 100 individuos con cuadriplejia,
usuarios o no de dispositivos de tecnologias de asistencia y los resultados fueron tratados estadisticamente. Los
mayores puntajes estuvieron relacionados con: género femenino, mayores niveles educativos, ocupacion, mayor
tiempo de lesién y uso de tecnologia de asistencia. Las reflexiones bioéticas, sostenidas en |a Etica del Cuidado de
Gilligan y en la Bioética Social latinoamericana, sefialaron la necesidad de perfeccionar las interrelaciones en torno
a la asistencia y para la formulacién de politicas publicas intersectoriales de proteccion a las vulnerabilidades que
garanticen a las personas con lesion medular: notificacidn clinica y sociodemografica, inclusidn digital, adaptacion
domiciliaria, acceso a las tecnologias y puestos de trabajo especiales.

Palabras clave: Bioética. Autonomia personal. Cuadriplejia. Dispositivos de autoayuda.

Resumo
Tecnologia assistiva e qualidade de vida na tetraplegia: abordagem bioética

O objetivo deste estudo quantitativo e transversal foi avaliar a qualidade de vida de pessoas com tetraplegia e, a
partir dos resultados, refletir a luz da bioética sobre agGes necessarias para aprimorar praticas de cuidado e acesso a
recursos de tecnologia assistiva. Aplicou-se o questionario WHOQOL-bref a 100 individuos com tetraplegia, usuarios
ou ndo de tecnologias assistivas, e os resultados foram tratados estatisticamente. Os escores mais significativos rela-
cionaram-se a género feminino, maiores niveis educacionais, ocupacdo, maior tempo de lesdo e uso de tecnologia
assistiva. As reflexdes nesse campo, sustentadas pela ética do cuidado de Gilligan e bioética social latino-americana,
apontam a necessidade de aprimorar inter-relacoes da assisténcia e a formulagdo de politicas publicas intersetorias
de protecdo a vulnerabilidades que garantam as pessoas com lesdo medular notificagdo clinica e sociodemografica,
inclusao digital, adaptacdo domiciliar, acesso a tecnologias e postos de trabalho especiais.

Palavras-chave: Bioética. Autonomia pessoal. Quadriplegia. Equipamentos de autoajuda.

Abstract
Assistive technology and quality of life for people with tetraplegia: bioethical approach

The objective of this quantitative-transversal study was to evaluate the quality of life of people with tetraplegia
and, from its results, to carry out a bioethical reflection directed to the actions necessary to improve care practices
and access to assistive technology resources. The WHOQOL-bref questionnaire was applied to 100 individuals with
tetraplegia, whether or not users of assistive technologies, and the results were treated statistically. The highest
significant scores were related to: female gender, higher educational levels, occupation, longer injury time and use
of assistive technology. Bioethical reflections, based on Gilligan’s Ethics of Care and Latin American Social Bioethics,
have pointed to the need to improve the interrelationships around care and to formulate intersectoral public
policies to protect vulnerabilities that would guarantee the following to people with spinal cord injury: clinical
and sociodemographic notification, digital inclusion, home adaptation, access to technologies and special jobs.
Keywords: Bioethics. Personal autonomy. Quadriplegia. Self-help devices.
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Se sabe cuanto la cuadriplejia resultante de la
lesion medular compromete la calidad de vida de los
individuos afectados, tanto por su instalacion subita
como por la grave reducciéon de las habilidades per-
sonales?®. La pérdida de funcionalidad motora genera
vulnerabilidades especificas, afectando la percep-
cion de la corporeidad, la independencia la fisica y
la autonomia de las personas, ademas de provocar
privacién social, cultural, psicoldgica y fisica?. En
estas circunstancias, el cumplimiento de los dere-
chos fundamentales de esas personas implica nece-
sariamente proporcionar condiciones que minimicen
vulnerabilidades especificas y garanticen una calidad
de vida aceptable. Obviamente, su bienestar no sera
el mismo de antes de la lesidn, pero es posible res-
tituir la satisfaccion de vivir, la autoestima, la priva-
cidad, ampliar alternativas y lograr la reinsercién en
la vida social.

El individuo cuadripléjico necesita cuidados
que enfaticen las relaciones interpersonales durante
la asistencia, con abordajes mas adecuados para
prevenir comorbilidades y obtener mejores resulta-
dos en la rehabilitacion. En el ambito colectivo, se
resalta la proteccion que debe recibir del Estado, por
medio de politicas publicas intersectoriales que con-
templen sus demandas clinicas y sociales.

La grave vulnerabilidad resultante de la lesién
medular, exacerbada por la condicidn de vulneracién
social previa a la lesidn, plantea grandes desafios éti-
cos al cuidado, que debe estar orientado por cues-
tiones como libertad, intimidad, justicia y bien3. En
virtud del grave sindrome neuroldgico incapacitante
y por afectar principalmente a la poblacidon joveny
socialmente vulnerable, este tipo de lesidn debe ser
comprendido como un problema de salud publicay
un fendmeno social que surge a partir de las con-
diciones de vida y no sélo por el compromiso fisico
causado por un evento indeseable“.

La ética del cuidado, interpretada como una
forma de filosofia moral, se origind primariamente
de manuscritos feministas. Carol Gilligan®, en la obra
considerada marco de la nocién contempordnea de
cuidado, propone conciliar la ética del cuidado y la
de la responsabilidad. Segun la autora, esta pers-
pectiva caracterizaria la moralidad femenina, mien-
tras que la ética de los principios imparciales, de los
derechos y de la justicia configurarian la moralidad
masculina. En ese sentido, la autora destaca dos
contenidos morales indispensables para las acciones
de cuidado: la conciencia de la conexidn entre las
personas y el reconocimiento de la responsabilidad
de unos por otros. Estos puntos deben orientar la
conducta cooperativa y comunicativa entre todos los
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agentes involucrados, para que el paciente se con-
vierta en el principal responsable de las acciones de
cuidado.

Sin embargo, la cuadriplejia hace aiin mas difi-
cil capacitar a los pacientes para administrar sus pro-
pios cuidados, dado que impone la separacion entre
dos formas de autonomia individual: la decisoria,
que depende sdlo del grado de lucidez de los indi-
viduos, la mayor parte de las veces completamente
preservada, y la autonomia ejecutiva, vinculada
a la funcionalidad motora corporal que, en estos
individuos, estd, de forma invariable, gravemente
comprometida®.

La ética del cuidado, en términos filosoficos,
se aproxima a la bioética latinoamericana y de la
salud publica, ya que se trata de una atencidn de la
salud abocada a la integralidad y a la humanizacion.
Ademas, involucra al Estado, a las instituciones de
salud y a la sociedad en la contextualizacién de la
realidad socioecondmica y cultural del individuo
afectado. En el caso del cuadripléjico, la asistencia
implica acceso a tecnologias que amplien la autono-
mia ejecutiva.

El término “tecnologia de asistencia” (TA) ha
sido definido de diversas formas por la bibliografia
internacional. En este trabajo, se considerara como
una cuestion que comprende la investigacion, fabri-
cacion, uso de equipos, recursos o estrategias para
potenciar las habilidades funcionales de personas
con deficiencia, incapacidad o desventaja’. Aunque
no existan muchos estudios brasilefios que abor-
den el tema, ha sido bien documentada en estudios
internacionales la importancia de la TA en el proceso
de mejora de la calidad de vida y en la reinsercién
social de personas con cuadriplejia®®. A pesar de
la mayor prevalencia de casos de depresidn en ese
grupo 11, el uso de TA puede favorecer la ocupacién
y la independencia funcional®, minimizando los sin-
tomas depresivos y las ideas suicidas ™.

Existen varios recursos tecnoldgicos, como
softwares y hardwares, que viabilizan actividades
ocupacionales importantes y deseadas por las per-
sonas con compromiso motor grave, ya sea para uso
académico, actividades laborales, entretenimiento
0 como recurso alternativo de comunicacidn. Estos
recursos son fruto de recientes avances tecnoldgi-
cos y abarcan diversos aspectos del desempefio
humano, desde tareas basicas de autocuidado hasta
actividades profesionales, pues pueden ser adapta-
das al grado de incapacidad de los individuos y maxi-
mizan las potencialidades posteriores a la lesion o
desarrolladas durante la rehabilitacion.
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Para personas en esta condicion, el uso de
computadoras, tablets y smartphones puede repre-
sentar la Unica posibilidad de acceso a informacion,
trabajo, ocio, socializacion. Ademas, permite su
contacto con el mundo, el retorno a practicas pre-le-
sién'?, y contribuye a su privacidad, ya que la mayor
parte del tiempo necesitan supervision y ayuda de
terceros en su vida cotidiana. Evidentemente, la
accesibilidad de la TA esta condicionada a la asig-
nacion de recursos tanto para la adquisicion y dis-
tribucion como para el entrenamiento, la inclusion
digital y las adecuaciones domiciliarias, lo que exige
reflexiones y debates enfocados en politicas publicas
intersectoriales que prioricen las demandas de esta
deficiencia y garanticen la calidad de vida.

En el contexto brasilefio, los desafios son aun
mayores, pues no existe una sistematizacién de
datos o una caracterizacidn sociodemografica de los
individuos con cuadriplejia por lesién de la médula
en el pais. Sin embargo, es notorio que los acciden-
tes de transito y de trabajo, las heridas por armas
de fuego y las caidas son algunas de las causas mas
frecuentes de lesion medular en el mundo y afectan
principalmente a los grupos socioeconémicamente
menos favorecidos 3.

La cuestion del acceso y uso de TA y su impacto
en el bienestar de los individuos con cuadriplejia
tiene, por lo tanto, una dimensidn bioética evidente.
El articulo 14 de la Declaracién Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos (DUBDH) **, sobre res-
ponsabilidad social y salud, establece que el acceso a
cuidados de salud de calidad y a los beneficios resul-
tantes del progreso de la ciencia y de la tecnologia
es uno de los derechos fundamentales de todo ser
humano. El abordaje de la bioética latinoamericana,
a diferencia de los modelos hegemodnicos anglosa-
jones, comprende mejor las relaciones dialécticas
entre colectivo e individual, asi como la responsa-
bilidad central del Estado de garantizar la equidad,
tendiendo a la justicia social, y se posiciona critica-
mente con relacién a las tecnologias en los sistemas
de salud*>®, Es, por lo tanto, mas adecuada para el
abordaje del problema del acceso a TA en el con-
texto brasilefio.

A pesar de que es posible intuir la influencia
positiva de la TA en la calidad de vida de personas
cuadripléjicas, no se han encontrado publicaciones
nacionales que se hayan abocado a esta probable
correlacién a partir de la percepcion del individuo en
esa condicion. Por lo tanto, este estudio tuvo como
objetivo evaluar la calidad de vida de estas perso-
nas a partir de la aplicacion del WHO Quality of Life-
Bref Questionnaire (Whoqol-bref), que se basa en
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la perspectiva del individuo?’. A partir de los resul-
tados obtenidos con este cuestionario, fue posible
realizar una reflexion bioética sobre las acciones
necesarias, involucrando al Estado, profesionales
de salud, pacientes y familiares, para mejorar el
cuidado y el acceso a recursos de la TA para uso de
computadoras.

Método

Se trata de un estudio cuantitativo y transver-
sal de calidad de vida, a partir de la aplicacion del
cuestionario Whoqol-bref a 100 individuos con cua-
driplejia derivada de una lesion medular traumatica
y del andlisis bioético de los resultados obtenidos,
con el propésito de orientar directrices relacionadas
con los cuidados para estas personas, la planificacion
de la atencidén y la formulacion de politicas publicas
especificas.

La edad de los participantes, reclutados en
un centro de excelencia en rehabilitacion, varié de
18 a 68 afios (media de 33,6 afios). Los criterios de
inclusion fueron: adultos, internados o atendidos
ambulatoriamente, clinicamente estables y con cua-
driplejia resultante de lesién medular traumatica, de
acuerdo con criterios de la American Spinal Injury
Association (ASIA) 8. Se excluyeron menores de 18
afios o con lesidn encefalica asociada. Para el analisis
cuantitativo, el tamafio muestral se baso en el total
de pacientes con cuadriplejia hospitalizados para
rehabilitacién durante el periodo de estudio, repre-
sentando el 83% de todos los pacientes adultos con
cuadriplejia admitidos en 2015.

Se aplicé un formulario para obtener datos
sociodemograficos y clinicos del participante, y se
utilizaron informaciones adicionales obtenidas de
los historiales. La evaluacidn de la calidad de vida
se realizo a través del cuestionario Whoqol-bref, ins-
trumento validado y elaborado por el World Health
Organization Quality of Life Group ¥’. El documento
contenia 26 items, de los cuales 24 pertenecian a los
siguientes dominios: salud fisica (siete items), salud
psicoldgica (seis items), relaciones sociales (tres
items) y medioambiente (ocho items).

Las respuestas siguieron la escala de Likert,
que varia de 1 a 5, para medir la calidad de vida. El
Whoqol-bref se considera el instrumento mas acep-
tado para evaluar el bienestar individual en caso de
lesion medular®, y la version en portugués utilizada
en este estudio mostrd consistencia interna y una
alta validez?. La aplicacion del cuestionario fue
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asistida por una de las investigadoras, conducta pre-
vista en el propio manual del Whoqol-bref?°,

Los datos fueron analizados a partir de la esta-
distica descriptiva y comparativa. Las variables conti-
nuas fueron sintetizadas por la media y la desviacién
estandar; las variables categdricas se presentaron
mediante frecuencia y percentiles. Las comparacio-
nes entre medias fueron posteriormente probadas
utilizando la prueba t de Student. Para comparar
las variables sociodemograficas de los usuarios y no
usuarios de los recursos de TA se aplicé la prueba de
chi-cuadrado.

Se incluyeron modelos de regresion binomial
log multivariada para determinar las razones de
prevalencia y los intervalos de confianza del 95%
para las variables asociadas al uso de la TA. Se ana-
lizd la relacion entre los registros del Whogol-bref
y las variables sociodemograficas y clinicas por
medio de la prueba de Kruskal-Wallis para datos
no paramétricos. Se utilizé un nivel de significan-
cia de p<0,05 y el software SPSS versién 18 para
el andlisis. El analisis bioético y las proposiciones
de normas y acciones fueron elaboradas en base
a los principios de la DUBDH ** y a las perspectivas
centrales de la escuela latinoamericana de bioética,
articuladas con elementos de la ética del cuidado
de Carol Gilligan®.

La idea de una escuela latinoamericana de
bioética en el actual contexto de pluralismo bioé-
tico no se refiere al conjunto de producciones del
campo localizadas en esta regidén, sino mas bien a
la corriente de pensamiento que plantea un abor-
daje ético-politico de los conflictos morales relacio-
nados con las ciencias de la vida, siendo coherente
con los contextos socioculturales y econémicos de
la regidon?. En este sentido, el principal fundamento
de los modelos tedricos producidos por esta escuela
es el pensamiento critico, aqui definido como una
postura filoséfica de confrontacidn con las ideolo-
gias de dominacidn, cuya produccion velada de dis-
cursos y las acciones niegan la diferencia, colonizan
lo cotidiano y reducen el universo epistémico de la
produccion del saber??,

Ningln modelo tedrico especifico de la escuela
latinoamericana de bioética fue adoptado en esta
formulacidn. Se prefirié trabajar con elementos ted-
ricos comunes a todos, como la critica con relacidn
al pensamiento hegemodnico del campo, la necesi-
dad de una adecuacién a las realidades sociocultu-
rales, la construccién comunitaria y dialdgica de los
valores que orientan las acciones, una preocupacion
especial por la vulnerabilidad y la exclusion social,
el analisis critico de los intereses del mercado de
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incorporar tecnologias en los sistemas de salud, la
responsabilidad de las instituciones en general y del
Estado y la busqueda de la equidad en las acciones
sanitarias tendiendo a la justicia social.

El proyecto fue elaborado conforme a las
recomendaciones del Consejo Nacional de Salud
(CNS), por medio de la Resolucion CNS 466/2012 %,
y evaluado y aprobado por el Comité de Etica en
Investigacion de la Asociacion de las Pioneras
Sociales. Todos los participantes formalizaron su
consentimiento para participar del estudio, fir-
mando el documento de consentimiento libre e
informado.

Resultados y discusion

La Tabla 1 presenta el perfil sociodemogra-
fico y los datos clinicos de los 100 participantes del
estudio.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas
de los participantes

S0 |
Masculino 77
Femenino 23
Soltero 50
Casado 41
Divorciado o separado 8
Viudo 1
Analfabeto 1
Educacién basica 18
Educacién media 40
Educacion superior 41

Ocupacion antes de la lesion

Si 99
No 1
Si 28
No 72
Pension INSS 45
Beneficio continuo INSS 32
Otros 6
Ninguno 17
continua...
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Tabla 1. Continuacion

Nwelmotor |
C2-C4 23
C5-C6 71
c7 6
Completa 91
Incompleta 9

Causas de la lesion

Accidente automovilistico 31
Sumersion en aguas poco profundas 25
Arma de fuego 18
Accidente de motocicleta 12
Caida desde alturas 8
Otros* 6

*Traumatismo en cama eldstica, traumatismo quirdrgico y atro-
pellamiento.

De los 57 participantes usuarios de tecnologias
de asistencia, 13 utilizaban mas de cinco tipos de dis-
positivos, siendo los mas comunes aparatos ortopé-
dicos para estabilizar pufio, mano y dedos (34,5%),
touch mouse y pantallas capacitivas (30%), los cuales
fueron considerados en este estudio como dispositi-
vos de TA por la imposibilidad de que los participan-
tes utilizaran el mouse y los teclados convencionales
por la debilidad muscular.

La muestra estuvo compuesta predominante-
mente por hombres en edad productiva, solteros,
con educacién media, pero que pasaron a estar
desempleados luego de la lesion (nivel motor entre
C5 y C6). El perfil de la muestra sigue lo confirmado
por estudios anteriores: exposicidn a situaciones de
riesgo, como accidentes de transito, con armas de
fuego y caidas 382426 |as causas mdas comunes de
este tipo de lesidn en grupos socialmente vulnera-
bles y expuestos a la violencia urbana y al empleo
informal. En cuanto al nivel de escolaridad, la vulne-
rabilidad social a la que muchos individuos con cua-
driplejia estan sujetos, ademas de la debilidad fisica
de la condicidn clinica, aumenta la susceptibilidad a
accidentes y puede dificultar también la continuidad
de los estudios después de la lesién, justificando la
alta prevalencia de participantes con educacién
basica y media.

En la perspectiva bioética de la escuela lati-
noamericana, tal como se define en la metodologia
de este articulo, Kottow ?* destaca que cuando el ser
humano sufre alguna incapacidad, debilidad, enfer-
medad o presenta deficiencias fisicas incapacitantes,
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deja de ser meramente vulnerable y se convierte en
vulnerado, necesitando proteccidn en varios aspec-
tos de su vida cotidiana.

En el mismo sentido, Schramm *® distingue la
vulnerabilidad intrinseca del ser humano de la sus-
ceptibilidad que puede tornarlo vulnerado, es decir,
directamente afectado al punto de no poder desar-
rollar su potencial para tener una vida digna y de
calidad. Las secuelas fisicas que acompanian la lesion
medular, sumadas a la baja condicién social en que
vive la mayoria de los discapacitados en Brasil y en
América Latina, atienden también a los criterios
de vulnerabilidad descriptos por la DUBDH, como
sefiala Solbakk?: enfermedad, incapacidad, condicio-
nes ambientales, recursos limitados y otras circuns-
tancias personales.

La falta de notificacion sobre incidencia y pre-
valencia de lesién medular en Brasil impide la cor-
relacién entre las caracteristicas sociodemograficas
de la muestra de este estudio con las estadisticas
nacionales. No obstante, los datos recogidos en este
trabajo se asemejan a las estadisticas epidemioldgi-
cas mundiales sobre lesién medular traumatica, en
las que hay mayor prevalencia de hombres con edad
entre 18 y 35 afos, y accidentes de transito como
principal causa®. En este estudio, el 77% de los par-
ticipantes pertenecian al sexo masculino, y el prome-
dio de edad era de 33 afios. Sin embargo, la inciden-
cia de lesién medular traumatica viene aumentando
entre las mujeres, asi como la media de edad en el
momento de la lesion?.

Las razones de prevalencia para uso de TA,
segun las caracteristicas sociodemograficas y clini-
cas, se presentan en la Tabla 2. La razén de preva-
lencia (RP) tiene como objetivo medir la relacidn de
resultado binario y variable de exposicién en estu-
dios con un disefio transversal, y estima la proba-
bilidad relativa de seleccionar al azar un individuo
que presente la condicién estudiada?®. Los intervalos
de confianza indican la confiabilidad de la estima-
cion; cuanto menor el intervalo, mas confiables los
resultados.

Los intervalos menores de confianza se encon-
traron para las variables “sexo”, “tiempo de lesion”
y “ocupacién”, demostrando, con mas precisidn, que
la prevalencia de uso de los recursos de TA fue un
70% mayor entre mujeres (RP=0,70, IC 95%, 0,58-
0,94), entre participantes que tenian mayor tiempo
de lesién (RP=0,48, IC 95%, 0,24-0,96) y que tenian
una ocupacion después de la lesion (RP=0,67, IC
95%, 0,49-0,91). No hubo asociacién entre uso de
recursos de TA y gravedad de la lesidn.
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Tabla 2. Factores asociados (razén de prevalencia) al uso de tecnologia de asistencia

. Usuarios
Variables

Masculino 41 71,9

No usuarios

RP* (IC 95%)

0,70 (0,58-0,94)

Femenino 16 28,1

7 16,3 1

Estado civil
No casados 38 66,7

1,39 (0,95-2,03)

Casados 19 33,3

22 51,2 1

Tiempo de lesion (afos)

<1 6 10,5 13 30,2 0,48 (0,24-0,96)
la5 26 45,6 19 44,2 0,81 (0,58-1,14)
>5 25 43,9 11 25,6 1

Nivel de escolaridad

Nivel medio o menos 36 63,2

0,70 (0,35-1,40)

Nivel superior o mas 21 36,8

8 18,6 1

Ocupacion

No 36 63,2

0,67 (0,49-0,91)

Si 21 36,8

7 16,3 1

Régimen de atencion

Ambulatoria 15 26,3 1 2,3 1,58 (0,65-3,80)
Primera internacion 20 35,1 27 62,8 0,72 (0,34-1,51)
Segunda internacién 22 38,6 15 34,9 1

C2ac4 13 22,8 10 23,3 0,85 (0,43-1,66)

C5acC6 40 70,2 31 72,1 0,84 (0,46-1,54)

Cc7 4 7 2 4,7 1
Clasificacion AISt

A 52 91,2 39 90,7 0,97 (0,31-3,06)

B/C 5 8,8 4 9,3 1

*Razon de prevalencia entre usuarios de tecnologia de asistencia, utilizando un modelo lineal generalizado con distribucion binomial
negativa y funcion logaritmica; TASIA Impairment Scale para clasificar la extension de la lesion.

De la misma forma que lo hicieron otros auto-
res, el término “ocupacién”, utilizado en este estudio
incluyé empleo remunerado, actividades académi-
cas, tareas domésticas y trabajo voluntario >3, Entre
las ocupaciones de los participantes de este estudio
gue exigian dispositivos para acceder a computado-
ras estan aquellas relacionadas con artes digitales,
informatica, administracion, tareas domésticas y
académicas. En el momento de la lesion, el 99% de
los participantes tenian alguna ocupacion y el 87%
poseia empleo remunerado. No obstante, entre los
28 participantes involucrados en alguna actividad

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422018264276

después de la lesidn, sélo cuatro no tenian una pen-
sion del Instituto Nacional de Seguro Social (INSS).

Por el hecho de que este estudio es transversal,
no hay como atribuir causa y efecto a las variables.
Asi, no podemos asociar la falta de ocupacién de los
participantes sélo a la gravedad de la condicién, pero
tal vez éste sea el factor principal para que la mayo-
ria dejara de tener alguna ocupacién después de la
lesién. Factores como bajos niveles de escolaridad,
oferta de beneficios sociales y apoyo familiar, o su
carencia, también podrian explicar el bajo indice de
participantes empleados.

Rev. bioét. (Impr.). 2018; 26 (4): 574-86
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Al definir “trabajo” como empleo remune-
rado, Krause y Anson 3 encontraron que el 60% de
los individuos estaban trabajando en el momento
en que sufrieron la lesién medular, pero, después
de un afo de la lesion, sélo el 22% tenia empleo.
Posteriormente, el estudio de Krause, Clark y
Saunders?! sefialé que tanto la gravedad de la lesién
como el sexo, la raza y el nivel de escolaridad se rela-
cionaron con las disparidades en diversos indicado-
res de calidad de empleo.

Otra vez la condicion de vulnerabilidad social,
como es pensada por la bioética latinoamericana,
tiene gran importancia ante la situacion de susceptibi-
lidad secundaria a la marginacion social a la que estan
expuestos los discapacitados en Brasil. Esto sobrepasa
la dimension de las relaciones interpersonales en la
cuestion de los cuidados y exige una accion protec-
tora del Estado a través de la oferta de programas de
rehabilitacion y abordajes que estimulen el acceso a
la TA, favoreciendo la continuidad de los estudios y el
acceso al mercado de trabajo, lo que va en orden a lo
que establece el articulo 14 de la DUBDH . De esta
forma, los Estados firmantes tienen como obligacion
desarrollar programas especificos de promocion de la
salud y de desarrollo social, cuya elaboracion deberia
contar con la participacion de la sociedad 2.

La vulnerabilidad especifica resultante de la
lesién medular, exacerbada por la condicidn previa
de vulneracién social, genera grandes desafios de
caracter ético para la accidén de cuidar, basada en
categorias como libertad, intimidad, justicia y bien3.
En el mismo sentido, la conexidn entre las personas
y el reconocimiento de las responsabilidades vincu-
ladas al cuidado, como defiende Gilligan ®, indican
la necesidad de un acercamiento entre familiares,
cuidadores y profesionales de salud con el fin de
compartir ese compromiso y ofrecer cuidado huma-
nizado, con apoyo tecnoldgico adecuado al contexto
de vida de los pacientes.

Por lo tanto, le corresponde al Estado, con la
participacién de la sociedad, crear directrices de
capacitacion de cuidados especiales a ser seguidas
por instituciones, profesionales y cuidadores familia-
res. La Tabla 3 muestra los resultados relacionados
con los cuatro dominios de investigacion de la cali-
dad de vida del Whoqol-bref.

Los resultados evidenciaron mayores registros
de calidad de vida, implicando por lo menos uno de
los cuatro dominios investigados por el Whogqol-bref,
para los participantes del sexo femenino, con nive-
les de escolaridad mas elevados, que tenian alguna
ocupacién, con mas de cinco afios de lesidn y, que
utilizaban TA para acceder a ordenadores. No se
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observaron diferencias con significancia estadistica
en los registros de calidad de vida de usuarios y no
usuarios de TA, cuando se los compara de acuerdo a
nivel y extension de la lesion. Este resultado puede
estar asociado al hecho de que la muestra esta com-
puesta sélo por personas con cuadriplejia y, por lo
tanto, con un compromiso motor similar.

Las mujeres obtuvieron una puntuacién media
de calidad de vida significativamente mayor que los
hombres (p=0,005) en el dominio social. En el estu-
dio de Whiteneck y colaboradores 3, las mujeres con
lesion medular relataron mayor dificultad de interac-
cién social y sentimientos de exclusion social. Aunque
existen divergencias sobre la influencia del sexo en
la calidad de vida de personas con lesién medular y
la depresidon no ha sido abordada en este estudio,
ser mujer fue considerado un factor de riesgo para
la depresidn psicoldgica en el estudio publicado en
2013 por Arango-Lasprilla y colaboradores 3.

Los participantes con mas de cinco afos de
lesidn tuvieron puntuaciones mas altas en los domi-
nios fisico, psicoldgico y social, pero sélo el primero
tuvo significancia estadistica (p=0,020). Esto con-
cuerda con estudios anteriores, en los cuales se
observd que los participantes tienen niveles mas
altos de calidad de vida mas tardiamente, debido a
las adaptaciones dirigidas a la nueva realidad 3**°,

El tiempo de lesién de los usuarios de TA fue
mayor que el de los no usuarios (p<0,05), y hubo
mayor prevalencia de usuarios que estaban en régi-
men ambulatorio y que se encontraban en la segunda
internacién (p=0,002). Estos resultados pueden estar
relacionados con el hecho de que los individuos con
mayor tiempo de lesién estan rehabilitados y mejor
adaptados a su condicion, de modo tal que los dis-
positivos ya forman parte de su rutina. Encontramos
menor prevalencia de uso de estos recursos entre par-
ticipantes con menos de un afio de lesién (RP=0,48, IC
95%, 0,24-0,96), resultado que puede estar asociado
con la inestabilidad clinica y la consecuente restriccion
al uso de tecnologias en su vida cotidiana.

Como se esperaba, los resultados demostra-
ron que la media de los registros de calidad de vida
fue significativamente mas alta en los participantes
con mejores condiciones socioeconémicas — por
ejemplo, la media de los registros en el dominio
ambiental fue mayor entre los participantes con
educacion superior (p=0,05). Esto parece justificarse
por el hecho de que, en paises con gran disparidad
de ingresos, los mayores niveles de educacidn estan
casi invariablemente asociados a mejores condicio-
nes financieras y, consecuentemente, de vivienda,
saneamiento, movilidad urbana, etc.
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Tabla 3. Andlisis de la calidad de vida segun los dominios del Whoqol-bref y las variables sociodemogréficas
y clinicas.

WHOQOL fisico WHOQOL psicoldgico WHOQOL social WHOQOL ambiental

Variables n
Media | 195% | Y217 | Media| 1co5% |“'%" | Media| 1c95% | "' |Media| 1c95% | V3O

p p p
00| 5o lsorsral | ens [oarmos] | 658 [caaens| | 5o |saasss]

49,8-57,2

Total

Sexo

Masculino 63,7-70,5 58,8-66,9 52,0-58,4

Femenino 23 | 55,9 |48,1-63,7 59,6-78,1 67,6-83,9 52,6-64,8

Estado civil

Soltero 50

51,1-61,0 62,5-72,5 60,3-71,4 51,1-59,8

Casado 41 | 53,2 [48,3-58,2 65,5-74,8 60,6-71,9 54,5-62,2

Divorciado 8 45,1 |34,5-55,7

42,2-67,2 46,9-71,9 39,5-60,5

Viudo 1 57,1 =

Escolaridad

Hasta
educacion 71 | 54,1 |50,3-58,0
media

62,5-70,4 60,5-69,5 50,7-57,9

Sjszfgf" 29 | 53,8 |47,0-60,6 63,7-76,5 60,8-74,8 56,3-64,2
Ocupacion

i 28 | 63,8 [584-69,2 68,1-78,3 63,5-78,8 57,3-66,3
No 72 | 502 |46,4-54,1 61,1-69,4 59,5-68,0 50,3-57,1

Tiempo de lesidn (afios)
<1 18 | 47,8 |41,0-54,6
la5 46 | 51,6 |46,5-56,6
>5 36 | 60,3 |[55,2-65,4

52,0-73,5
62,2-70,8
66,0-76,4

59,2-71,4
59,3-71,1
60,0-73,8

51,1-64,2
50,3-58,8
52,3-61,7

Nivel motor de la lesion

C2acC4 23 | 53,1 |45,3-60,9 60,7-74,0 54,6-74,4 49,6-61,0
C5acCe 71 | 53,8 |49,9-57,7 62,7-71,0 61,9-70,0 53,3-60,1
Cc7 6 60,7 |50,7-70,8 65,5-85,9 51,2-87,7 38,2-62,8

Uso de TA para computadora
Si 57 | 58,0 |[53,7-62,2 66,7-75,6 60,5-70,8 53,2-61,4
No 43 | 48,8 [43,9-53,8 60,5-71,6 50,5-58,1
Tipo de recursot

e

Baja

c
o
(8]
@
o0

p 19 50 41,8-58,2 57,2-73,5 51,0-66,5 43,4-57,3
tecnologia .
Alta -
, 25 | 55,3 |48,4-62,2 64,1-76,3 58,0-74,6 52,4-66,6 4
tecnologia Q
Uso 2
. 13 | 63,7 |56,7-70,7 62,3-82,0 55,1-75,7 54,0-62,3 c
combinado —

Régimen de atencion

Ambulatoria | 16 | 58,7 |49,3-68,1

69,0 |60,0-78,0 62,0 |52,4-71,5 50,3-65,0

Primera

" o2 47 | 49,9 |[45,6-54,2
internacion

65,2 (60,1-70,2 65,6 [59,8-71,4 49,7-58,4

Segunda
internacion | 37 | 57,2 |51,5-62,9
0 mas

69,8 |64,7-74,9 67,8 [62,0-73,6 53,5-62,1

*valor p referente al test de Kruskal-Wallis (p<0,05); Tsolamente usuarios de tecnologia de asistencia.
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No obstante, ya se ha demostrado que, en
Brasil y en otros paises en desarrollo, las personas
con cuadriplejia de niveles socioeconémicos bajos
enfrentan, como principales barreras para la inclu-
sién social, estigmatizacién relacionada con la dis-
capacidad fisica, prejuicios en cuanto a la capacidad
laboral, bajo nivel de instruccidn, falta de accesibi-
lidad urbana y de vivienda adaptada, ademas de la
dificultad de organizacion personal y familiar *.

Se encontraron registros medios mas altos de
calidad de vida en los dominios fisico, psicoldgico y
ambiental para los individuos que tenian alguna ocu-
pacion (p<0,05), lo que puede estar asociado a las
mejores condiciones de estos individuos para obte-
ner seguridad fisica y proteccion, acceso a recursos
financieros, servicios de salud y mayor participacion
en diversas areas. Este hallazgo es similar al de Geyh
y colaboradores 3¢, que constataron que individuos
con lesion medular y empleo remunerado tenian
mayor calidad de vida, corroborando la relevancia
de la reintegracion al trabajo y de las intervenciones
en rehabilitacién ocupacional.

Estos autores concluyeron que el empleo
resultd no sélo en una mejor condicion financiera,
sino que también favorecio la autorrealizacién del
individuo, su autoestima, y contribuyd a la integra-
cién social global. La obtencion de medias mas altas
de calidad de vida en tres de los cuatro dominios
investigados demuestra la importancia de pensar el
cuidado al individuo cuadripléjico no sélo por medio
de conductas eminentemente clinicas orientadas a
la mejora de condiciones fisicas sino a la necesidad
de estrategias y programas intersectoriales para su
reinsercion social y laboral. Esta exigencia dirigida al
Estado esta obviamente relacionada con el cumpli-
miento del articulo 8° de la DUBDH sobre el respeto
a la vulnerabilidad humana y a la integridad de los
individuos **, y que pregona que las vulnerabilidades
especificas deben ser consideradas en la aplicacién de
los conocimientos cientificos y las nuevas tecnologias.

Ademas, los resultados mostraron que los
usuarios de TA (acceso a computadoras) tuvieron
medias mas altas de calidad de vida comparadas
con las de los no usuarios (p<0,05), relacionadas con
los dominios fisico (p=0,012) y psicoldgico (p=0,010),
indicando una posible influencia de estos equipos
en su vida. Estos resultados se asemejaron a los de
otros estudios que también indicaron que la infor-
matica mediada por la TA favorece la independencia
en el ambiente domiciliario, la autoestima, la habili-
dad para el trabajo y la rehabilitacién social de per-
sonas con cuadriplejia #°37%, Sin embargo, ninguno
de ellos fue realizado en Brasil.

Rev. bioét. (Impr.). 2018; 26 (4): 574-86

El dominio fisico del Whoqol-bref aborda,
entre otros aspectos, la capacidad para el trabajo y
las actividades de la vida cotidiana. El uso de compu-
tadoras puede colaborar con la autonomia decisoria,
centrada en la libertad de eleccién del individuo, y
potenciar la autonomia ejecutiva de personas con
cuadriplejia3®. Tal posibilidad favorece el manteni-
miento de su salud, la integridad psicofisica y las
relaciones sociales, ademas de contribuir a la per-
cepcidn de eficiencia y, por lo tanto, de mayor cali-
dad de vida de las personas en esa condicién®.

Es comun asociar equivocadamente poder de
autodeterminacién y condicién funcional de inde-
pendencia fisica, es decir, entre autonomia ejecutiva
y decisoria, en las publicaciones sobre rehabilitacion
40, Esta asociacidn es extremadamente perjudicial,
tanto para las relaciones interpersonales involucra-
das en el cuidado de personas con discapacidades
cronicas, como para la planificacion de estrategias y
programas especificos de atencion de la salud dirigi-
dos para este publico destinatario.

La complejidad de la autonomia de individuos
cuadripléjicos esta exactamente en la frecuente co-o-
currencia de una autonomia decisoria completamente
integra junto a una autonomia ejecutiva gravemente
perjudicada, a diferencia de lo que ocurre con la per-
sona afectada por la enfermedad de Alzheimer, por
ejemplo, cuya capacidad de autodeterminacién, tan
valorada en la sociedad contemporanea, se pierde .

La posibilidad de usar TA aproxima estas dos
dimensiones de la autonomia, permitiendo al usua-
rio ejecutar varias tareas cotidianas sin la ayuda de
terceros, lo que obviamente tiene efectos positivos
sobre su derecho a la privacidad, sus posibilidades
comunicativas y de placer, ademas de generar sen-
timientos de utilidad social proporcionados por la
ocupacién. Cabe resaltar que los programas de inclu-
sién digital y TA deberian contemplar la formacién
de profesionales en el area, pues la mera oferta de
recursos no es condicién suficiente para promover
inclusion laboral y social.

El aumento en la calidad de vida de partici-
pantes con alguna ocupacién en tres de los cuatro
dominios del Whoqol-bref indica que el retorno a
las actividades ocupacionales puede ser una con-
dicion necesaria para que se sientan productivos.
Significaria, asi, mas que necesidad basica de pro-
vision, un cambio efectivo en la construccién de su
identidad ante la alteracién de su posicién social
hacia sujetos de derecho .

La proteccion a la vulnerabilidad humana,
pensada de forma integrada a los contextos
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socioeconémicos en que los individuos susceptibles
estdn insertos, consiste en una de las principales
misiones de la bioética. El gran niumero de indivi-
duos con cuadriplejia que viven en paises con gran-
des disparidades de ingreso constituye, por lo tanto,
un hecho social tipico de analisis bioético, principal-
mente teniendo en cuenta las perspectivas tedricas
y los parametros analiticos comunes a las teorias de
la escuela latinoamericana 21622225,

La inexistencia de datos oficiales sobre preva-
lencia de casos de lesién medular en América del
Sur, Africa y en paises de Asia 3, asi como la dificul-
tad de acceso a tecnologias de asistencia en Brasil,
ya sea por el alto costo, la baja oferta de mercado
o incluso el desconocimiento de los profesionales
de rehabilitacién, son un problema de origen ético.
Ademas, se evidencia la negligencia del Estado y de
la sociedad en relacidn con las condiciones graves
no solo desde el punto de vista clinico, sino del alto
costo social. El desconocimiento respecto del perfil
de esta parte de la poblacidn obstaculiza la formu-
lacién e implementacion de programas y/o politicas
publicas contextualizadas a las demandas reales de
los individuos afectados y a la necesidad de preven-
cion de nuevos casos, permitiendo un cuestiona-
miento moral legitimo de lo que puede ser conside-
rado una negligencia del Estado y de la gestion del
sistema de salud.

Vale mencionar que muchos de los recursos
de acceso a computadoras comercializados en
Brasil son muy caros, no sélo por la complejidad
de estos equipos, sino por el numero reducido de
fabricantes y la consecuente falta de competitivi-
dad en el mercado, ademas de la escasa divulga-
cion de estos recursos entre los profesionales de
salud que trabajan en rehabilitacion. Se destaca
ademas que muchas de las tecnologias de asisten-
cia utilizadas por los participantes de este estudio
eran adaptaciones simples, como vastagos para
escribir con la boca y clips plasticos, asociados a
tablets y smartphones.

Los aspectos mencionados y la gran posibilidad
de prevenir la lesién medular traumatica con medi-
das relativamente simples, como acciones socioedu-
cativas, tornan al problema ético alin mayor. Asi, los
estudios epidemioldgicos sobre esta lesidn se justi-
fican no sélo por la magnitud de la morbilidad, la
mortalidad y del costo social, sino sobre todo por la
posibilidad de implementar politicas publicas inter-
sectoriales contextualizadas en las demandas reales
del individuo afectado, asi como en la prevencién de
nuevos casos.
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Una vez conocidos los beneficios de la TA en
la vida de personas con cuadriplejia, no incluirlos en
el proceso de rehabilitaciéon implica una infracciéon
al derecho de acceso justo y equitativo a esta parte
vulnerada de la poblacion. Por lo tanto, la posibilidad
de proporcionar mayor calidad de vida a cuadriplé-
jicos mediante TA impone la ética de cumplir dere-
chos fundamentales del ser humano, de la defensa
de la equidad en el acceso a los beneficios y, por lo
tanto, una mayor visibilidad por parte del Estado. El
articulo 15 de la DUBDH ** también corrobora esta
posicidn, ya que exige la distribucidn justa de bene-
ficios y tecnologias generados por la ciencia, segin
las necesidades.

Ante la vulnerabilidad fisica y social, caracte-
rizada por dificultades de accesibilidad, reinsercién
social y bajos niveles de calidad de vida de las perso-
nas con discapacidades que viven en Brasil, la com-
prension de la ética del cuidado prevé, entre otros
abordajes, el uso consciente y contextualizado de
tecnologias de asistencia que las ayuden en la reha-
bilitacion, la reinsercion social y el aumento de la
calidad de vida.

El término “tecnologia de asistencia”, a pesar
de ser considerado por algunos como ligado a cien-
cia y tecnologia, salud, industria, educacion y otras
areas, abarca un concepto mucho mas amplio, un
elemento clave para la promocidn de los derechos
humanos. Por medio de las TA, las personas con dis-
capacidad tienen la oportunidad de conquistar su
autonomia e independencia en diversos aspectos
de su vida cotidiana. Para ello, es necesario adoptar
medidas que aseguren su acceso, en bases iguales
con sus pares »16:21,22.25,

Consideraciones finales

Este estudio considera problemas éticos provo-
cados por las inequidades e injusticias sociales que
acentuan la vulnerabilidad de las personas con cua-
driplejia en Brasil y que afectan tanto la dimensién
individual de los cuidados ofrecidos como la colec-
tiva de la planificacion de la atencidn en el sistema
de salud para estas personas. Partiendo de esta pre-
misa, demuestra que el uso de recursos de TA para
computadoras permitié que los participantes tuvie-
ran acceso a informaciones, trabajo y socializacién,
contribuyendo asi a enfrentar sus vulnerabilidades,
empoderandolos en sus redes de apoyo social y
generando mejores resultados objetivos en la medi-
cién de la calidad de vida.
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Los hallazgos de la investigacion reforzaron
la importancia de la TA como herramienta de pro-
teccién a la vulnerabilidad y como elemento de
cuidado éticamente orientado al individuo cua-
dripléjico. Asi, los imperativos bioéticos que se
orientan al respeto y a la proteccién de personas
vulneradas sefialan la necesidad de reconocer el
derecho de acceso universal a las tecnologias de
asistencia en Brasil, mediante abordajes pluralistas
y transdisciplinarios.

Una de las limitaciones del estudio consiste
en la dificultad de generalizar resultados, por
haberse realizado en Unico centro de rehabilita-
cién. No obstante, la muestra es representativa
por ser proveniente de un centro de referencia
nacional en rehabilitaciéon, razén por la cual los
participantes procedian de todas las regiones
de Brasil, manteniendo caracteristicas clinicas y
sociodemograficas semejantes a las de otros estu-
dios. Se trata también del primer estudio realizado
en el pais sobre calidad de vida que involucré a
individuos cuadripléjicos usuarios y no usuarios
de TA para acceder a computadoras utilizando
el Whogqol-bref, instrumento internacionalmente
reconocido.

A partir de las reflexiones bioéticas que sur-
gieron del analisis del problema y de los resultados
fue posible proponer medidas relacionadas tanto
con la dimensién colectiva de la planificacién de
acciones y politicas de salud especificas como con el
perfeccionamiento de las relaciones interpersonales
implicadas en el cuidado de personas en esta grave
condicion:

* Promocion de espacios institucionales de
didlogo para la cogestidon de los cuidados,
involucrando a pacientes, familiares y pro-
fesionales, donde no se confundan los limi-
tes de la autonomia ejecutiva con la reduc-
cion de la autonomia decisoria, de forma
tal de promover una mayor autodetermi-
nacion de los pacientes en las acciones de
cuidado.

e Desarrollo de programas publicos de edu-
cacion continua para profesionales de sa-
lud y de capacitacién para cuidadores y
familiares.

e Establecimiento de la obligatoriedad de
notificacion de los casos de lesion medular,
su causa y nivel, asi como la caracterizaci-
6n clinica y sociodemografica del paciente
afectado.
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e Creacion de un banco de sistematizacidn
de datos sobre incidencia y prevalencia de
lesion medular, lo que permitird una me-
jor planificacion tanto de los procesos de
rehabilitacion y de la estimacion de las ca-
tegorias y demandas contextualizadas de
recursos de TA.

e Elaboracion, con participacion de la socie-
dad, de politicas publicas intersectoriales
de equidad en salud que contengan direc-
trices abocadas a vulnerabilidades especi-
ficas, como la mejora del acceso y la cali-
dad de la rehabilitacién en todo el territo-
rio nacional; adecuacién domiciliaria para
el bienestar y el cuidado del individuo;
inclusion digital; asignacion de recursos
especificos del presupuesto de salud para
la distribucion de TA adaptada a demandas
individuales.

e Generacion de puestos de trabajo para
estas personas, contratacion de volunta-
rios con cuadriplejia para actividades en
proyectos sociales, inclusive en el proceso
de readaptacioén de otras personas en esta
condicién, creacion de programas de cuo-
tas en las universidades, entre otros pro-
gramas de insercién social.

* Programas de incentivo a la industria na-
cional de componentes e insumos de sa-
lud para la produccién de TA, desde los
mas simples hasta hardwares y softwares
de ultima generacidn, con el fin de promo-
ver el acceso a recursos de menor costo
y contextualizados con relacién a la vida
de los usuarios, ademas de contribuir con
el desarrollo de esta tecnologia en el pais.

Aun son necesarios estudios mas amplios para
que se pueda trazar un panorama mas preciso de la
calidad de vida de personas cuadripléjicas en Brasil.
No obstante, estudios como éste pueden contribuir a
mejorar las intervenciones de los servicios de rehabi-
litacidn y superar obstaculos para el acceso universal.
También pueden llamar la atencién de la sociedad
y de las autoridades para incluir mas enfaticamente
el tema “tecnologia de asistencia” en el ambito de
las politicas publicas, en las iniciativas basadas en el
control social, en asociaciones publico-privadas y en
la ideologia de valores éticos que garanticen los dere-
chos fundamentales de las personas con discapaci-
dad en Brasil, asi como en el desarrollo de nuevos
estudios sobre las bases tedricas de la bioética con-
tempordnea en un campo todavia poco explorado.
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