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Resumen

Considerando que, desde los derechos humanos del paciente, los aspectos bioéticos de autonomia
relacional son importantes para constituir la autonomia como proyecto de vida, se analizé la percep-
cién del proceso de autonomia en adolescentes con lesién medular de un programa de rehabilitacién.
Es un estudio transversal cualicuantitativo, que utilizb6 entrevistas para recopilar datos y el software
Iramuteq para analizarlos. Participaron 14 adolescentes, 50% del sexo masculino, 29% residentes
en el Distrito Federal, 71% con paraplejia. Del analisis de datos cualitativos emergieron cinco clases:
programa de rehabilitacion (20,9%); autonomia (21,8%); relaciones familiares (16,7%); sentimientos y
experiencias (23,9%); y rutina (16,7%). La madre fue la principal cuidadora (64%), y la autonomia estuvo
relacionada frecuentemente con el concepto de independencia. Otras formas de relaciéon respaldan el
modelo de autonomia relacional, con la identificacion de desafios intrinsecos y extrinsecos a la condi-
cion de estos participantes desde la perspectiva de los derechos humanos del paciente.

Palabras clave: Adolescente. Autonomia personal. Derechos humanos. Rehabilitacion. Bioética.

Resumo

Percepcao de adolescentes com lesao medular sobre autonomia

Considerando que, a partir do referencial dos direitos humanos do paciente, aspectos bioéticos da
autonomia relacional sdo importantes na construcao da autonomia como projeto de vida, analisou-se a
percepcado do processo de autonomia em adolescentes com lesdo medular participantes de um programa
de reabilitacio. Trata-se de estudo transversal quali-quantitativo que utilizou entrevista para coletar dados
e o software Iramuteq para analisa-los. Participaram 14 adolescentes, 50% do sexo masculino, 29% mora-
dores do Distrito Federal, 71% com paraplegia. Na andlise dos dados qualitativos, identificaram-se cinco
classes: programa de reabilitacio (20,9%); autonomia (21,8%); relagbes familiares (16,7%); sentimentos
e vivéncias (23,9%); e rotina (16,7%). A mae foi apontada como principal cuidadora (64%) e a autonomia
muitas vezes foi relacionada ao conceito de independéncia. Outras formas de relacionamentos corro-
boraram o modelo da autonomia relacional, sendo identificados desafios intrinsecos e extrinsecos a
condicdo dos participantes analisadas na perspectiva dos direitos humanos do paciente.

Palavras-chave: Adolescente. Autonomia pessoal. Direitos humanos. Reabilitacao. Bioética.

Abstract

Perception of adolescents with spinal cord injury about autonomy

Starting from the referential of patient’s human rights and considering that bioethical aspects of
relational autonomy are important in the construction of autonomy as a life project, this study
analyzed the perception of the autonomy process in adolescents with spinal cord injury participating
in a rehabilitation program. This is a cross-sectional quali-quantitative study that used interviews to
collect data and the Iramuteq software to analyze them. Fourteen adolescents participated, 50% male,
29% living in the Federal District, 71% with paraplegia. The qualitative data analysis identified five classes:
rehabilitation program (20.9%); autonomy (21.8%); family relations (16.7%); feelings and experiences
(23.9%); and routine (16.7%). The mother was indicated as the main caregiver (64%) and autonomy was
often related to the concept of independence. Other forms of relationships corroborated the model of
relational autonomy, and intrinsic and extrinsic challenges to the condition of the participants analyzed
from the perspective of patient’s human rights were also identified.
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Percepcién de los adolescentes con lesién medular sobre la autonomia

La adolescencia es el periodo de desarrollo deli-
mitado por el Estatuto del Nifio y del Adolescente
(ECA) como la franja de edad comprendida entre
los 12 y los 18 afnos®. Es una etapa marcada
por grandes transformaciones fisicas, psiquicas y
sociales, destacandose la conquista de derechos en
diversos contextos sociales?. Sin embargo, algunos
factores pueden afectar el desarrollo del individuo,
como los acontecimientos ambientales adversos o
la enfermedad, provocando discapacidad fisica,
acentuando la condicién de vulnerabilidad intrin-
seca y perjudicando el ejercicio de la autonomia.

Entre los acontecimientos negativos que pue-
den producirse en este grupo de edad, se destacan
las discapacidades fisicas provocadas por lesiones
medulares, es decir, lesiones causadas a las estruc-
turas contenidas en el canal espinal, ocasionando
paraplejia o tetraplejia®. Estas lesiones pueden gene-
rar alteraciones motoras, sensitivas, autonémicas y
psicoafectivas, que se manifestardn como paralisis o
paresia de los miembros; alteracion de tono muscular
y de los reflejos superficiales y profundos; alteracion o
pérdida de las sensibilidades (tactil, dolorosa, de pre-
sion, vibratoria y propioceptiva) y del control de esfin-
teres; disfuncién sexual, y alteraciones autonémicas,
como vasoplejia, alteracién de la sudoracion,
control de la temperatura corporal, entre otras*.

En Brasil, las lesiones medulares se consideran
un problema de salud publica, dada su gravedad,
lairreversibilidad de las secuelas y la consecuencia
productiva, por incidir mas en individuos adultos
jovenes®. Un estudio sobre el perfil epidemiolé-
gico de la lesiéon medular realizado en la Red Sarah
identificé una incidencia de 21 casos por millén
de habitantes/afno y una prevalencia del 8,6% de
lesion medular traumatica®.

La mayor incidencia ocurre entre las personas
de 20 a 24 aios de edad, principalmente por lesio-
nes traumaticas (80%) causadas por accidentes
automovilisticos, caidas, inmersiones en aguas
poco profundas, accidentes de trabajo, practica
de deportes y episodios de violencia, sobre todo
heridas por arma de fuego. Entre las causas no
traumaticas (20%) estan los tumores, las enfer-
medades infecciosas, vasculares y degenerativas®.
Estas lesiones desencadenan factores que impac-
tan directa o indirectamente a la autonomia,
la calidad de vida y la participacion social®.

Desde el punto de vista histérico y social, se suele
diferenciar lesion de discapacidad: la primera seria

objeto de acciones biomédicas en el enfrenta-
miento de condiciones intrinsecas, mientras que la
segunda seria objeto de politicas publicas de justi-
cia social y bienestar. En este modelo, la discapa-
cidad tiene un caracter relacional, extrinseco a la
persona, por consistir en la interacciéon de dichos
atributos con las barreras del medio social, que pue-
den dificultar o impedir el acceso y el ejercicio de
los derechos en igualdad o condiciones similares a
las de las demas personas’.

La ley brasilefa de inclusién de la persona con
discapacidad (Ley 13.146/2015) 8 define que esta
condiciéon se caracteriza por una deficiencia a
largo plazo de naturaleza fisica, mental, intelectual
o sensorial; el cual, en interaccién con una o mas
barreras, puede obstaculizar la participacion plena
y efectiva de la persona en la sociedad en igualdad
de condiciones con el resto de la sociedad.

La rehabilitacion es definida por Martini como
un trabajo con aspectos educativos, sociales y tera-
péuticos en el que una persona que sufre algun tipo
de discapacidad busca restablecer o crear recur-
sos para retomar las actividades de su vida de la
mejor forma posible’®. Se trata de un trabajo que
conduce a un mejor discernimiento de las limita-
ciones y las posibilidades, con el fin de permitir
que el individuo cumpla su rol social y optimizar su
participacion en la comunidad.

Este estudio fue desarrollado con base en el
concepto de autonomia -la capacidad de la per-
sona para autogobernarse y tomar las propias deci-
siones, buscando guiar sus acciones. Sin embargo,
en el ambito de la rehabilitacion, el término
“autonomia” es amplio y esta relacionado con la
independencia, la funcionalidad, la movilidad,
la participacion social, la toma de decisiones,
la identidad, la capacidad, la habilidad, la auto-
gestion, la autodeterminacién, el autogobierno,
la eficiencia, etc. %', Las condiciones sociales vin-
culan a las personas en la toma de decisiones sobre
su propia vida, a menudo basadas en requisitos y
limitaciones sociales e interpersonales 2.

Asi, Albuquerque conceptualiza la autonomia
relacional (AR) partiendo del supuesto de que las
personas estdn interrelacionadas, son interde-
pendientes y estdn interconectadas, sin embargo,
sin ignorar la nocion de lo individual (self),
pero comprendiendo, a partir de su constitucion
interactiva y por medio de las relaciones inter-
subjetivas; la AR se refiere a la concepcion de la
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autonomia que la vincula a los aspectos sociales de
la vida del individuo, es decir, su conexion integral
con la politica, la economia, la raza, el sexo, la cul-
tura, las experiencias de vida, las interacciones con
otros y los anhelos personales 2.

Segun Eler y Albuquerque, la referencia de los
derechos humanos de los pacientes (DHP) es consi-
derado adecuado a la proteccion de esas personas;
pues, ademas de imponer al Estado las responsabili-
dades de respetar, proteger y atender a los derechos
de los pacientes, parte de una vision ampliada de
los servicios de salud, no restringiéndose al acceso a
bienes, sino dando énfasis al cuidado, entre otros bie-
nes éticos esenciales para lograr mejores resultados
de salud y el aumento del bienestar del paciente .

El objetivo de esta investigacién fue analizar,
a la luz de los DHP, la percepcién de los adoles-
centes con lesién medular, acompafados en un
programa de rehabilitacién, sobre su proceso de
autonomia, basado en el principio de autonomia
relacional. Al explorar el objeto -la adolescencia y
sus relaciones con la autonomia en el contexto de la
LME-, se verificd que pocos estudios abordaron ese
tema, lo que justifica la relevancia de este estudio.

Método

Se trata de una investigacion descriptiva y
cuanticualitativa, con datos levantados en entre-
vistas con guion semiestructurado realizadas en
el periodo de febrero a marzo de 2020 en la Red
Sarah de Hospitales de rehabilitacion, unidad
Brasilia/DF. Fueron invitados a participar adoles-
centes con discapacidad fisica derivada de lesion
medular, que firmaron el término de consenti-
miento y cuyos responsables firmaron el término
de consentimiento libre informado (TCLI).

Los criterios de inclusion fueron: a) edad entre
12y 18 afios; b) diagnéstico de LME (traumatica o no
traumatica), y c) haber asistido al programa de reha-
bilitacion en el Hospital Sarah durante al menos seis
meses. Los criterios de exclusion fueron: a) presentar
otras comorbilidades asociadas, como traumatismo
craneoencefalico, lesion cerebral, déficit cognitivo
moderado a grave; y b) haber iniciado el programa
de rehabilitacién hace menos de seis meses.

El instrumento elaborado para el estudio
incluyé preguntas cerradas sobre aspectos socio-
demograficos (edad, escolaridad, composicién

y renta familiar), cuidados con la salud (vejiga,
intestino neurogénico y piel, uso de medicaciones),
adquisiciéon de suministros y prestaciones sociales
recibidas por la familia, recogidas de la historia cli-
nica electrénica del hospital. Finalmente, se realizd
una entrevista con 13 preguntas abiertas, divididas
en cuatro temas: 1) rutina del paciente y su relaciéon
familiar, 2) significado de la LME para el adolescente,
3) percepcion sobre el programa de rehabilitacion y
4) percepcion del adolescente sobre la autonomia.

Después de la seleccién de los participantes
de la investigaciéon, se programaron entrevistas
presenciales, asociadas con fechas de atencién,
como examenes o consultas de los pacientes
en el hospital. Siete pacientes participaron en la
entrevista durante la hospitalizacién y dos en su
domicilio, dada la imposibilidad de acudir al hos-
pital. Las entrevistas fueron realizadas en espa-
cio privado, individualmente, sin la presencia del
acompanante, y la conversacion fue grabada en
audio por medio de teléfono celular previa autori-
zacion del entrevistado (a).

Los datos de la primera parte del cuestionario
fueron analizados en el Statistical Package for Social
Sciences (SPSS), version 21.0, para realizacion de los
analisis estadisticos descriptivos. Los datos cuali-
tativos fueron analizados por medio del software
Iramuteq *®, version 0.7 Alpha (2014), una herra-
mienta que posibilita asociacion de segmentos de
texto considerados relevantes, agrupacion de pala-
bras estadisticamente significativas, sugerencia de
categorias y temas relevantes y analisis cualitativo
de los datos. Se utilizé el anélisis del contenido de
Bardin *¢, modalidad categoria tematica, para exami-
nar las clases de palabras generadas por Iramuteq.

Resultados

Este estudio incluy6 a 14 adolescentes mascu-
linos (n=7; 50%) y femeninos (n=7; 50%) con diag-
nostico de lesion medular traumatica en 64% de
los casos, distribuidos en paraplejia (n=10; 71%),
paraparesia (n=3; 21%) y tetraplejia (n=1; 7%),
todos ellos participando en un programa de
rehabilitacién. La edad varié de 12 a 18 ainos
(media=15 afos); 21% (n=3) eran procedentes del
Distrito Federal; siete estaban cursando la edu-
cacién primaria, y 43% (n=6) informaron haber
perdido el afio escolar al menos una vez (Tabla 1).

Rev. bioét. (Impr.). 2022; 30 (3): 534-47

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422022303547ES




Percepcién de los adolescentes con lesién medular sobre la autonomia

Tabla 1. Caracterizacion de los adolescentes en la investigacién

Adolescente Sexo Edad Causa de la lesion Nivel de la lesion Escolaridad Procedencia

M 18 Caida de altura Paraplejia Educacion superior Brasilia/DF

2 M 16  Accidente automovilistico  Paraplejia 2° afio de ES Brasilia/DF

3 M 17  Mielitis transversa Paraplejia 2° afno de ES Ariquemes/RO

4 F 14  Mielitis transversa Paraplejia 8° ano de EB Brasilia/DF

5 M 16 'Ejtjocz;szsaguas poco Tetraplejia 2° afio de ES Monte Carmelo/MG
F 16  Accidente automovilistico  Paraplejia 2° afo de ES Santa Rosa do Sul/SC

7 F 13  Mielitis transversa Paraparesia 8° afo de EB Pimenta Bueno/RO

8 F 16 Zyudiﬁ;me dhs el Paraparesia 2° ano de ES Costa Rica/MS

9 [ 12  Accidente automovilistico  Paraplejia 6° afio de EB Pontes de Lacerda/MT

10 M 12 Accidente automovilistico  Paraplejia 6° afo de EB Campo Verde/MS

11 M 18 gchugeege porarma Paraplejia 9° aio de EB Araguaina/TO

12 M 15 g:?::;:)e porarma Paraplejia 7° afo de EB Formosa/GO

13 F 16  Accidente automovilistico  Paraplejia 2° ano ES Sinop/MT

14 F 12 Tumor intramedular Paraplejia 7° afo de EB Valparaiso/GO

ES: educacion secundaria; EB: educacion bdsica

Para el 64% (n=9) de los jovenes, el principal
cuidador o representante legal del paciente era la
madre; para el 29% (n=4), el Padre, y para el 7%
(n=1), los Abuelos. La escolaridad de los cuidadores
oscilaba entre la ensefianza superior (21%; n=3),
la secundaria (57%; n=8) y la primaria (21%; n=3) y la
renta familiar estaba entre R$ 748,00y R$ 10.000,00,
segun lo informado por los pacientes. La cantidad
promedio de personas que residian en la misma casa
era de cuatro personas, con un maximo de siete.

El corpus textual presenté 298 segmentos de tex-
tos y el Iramuteq analizé 234, lo que corresponde al
78,52% del total y representa una porcién adecuada
para el uso del método de clasificacién jerarquica
descendente. Segun Reinert?®, las proporciones

inferiores al 60% no estan indicadas para este anali-
sis. El analisis de contenido dio lugar a cinco clases.

El dendrograma presentado en la Tabla 2 mues-
tra las relaciones entre estas cinco clases, ademas
de indicar el porcentaje de unidad de contexto
inicial (UCI) de cada una de ellas en relacion con
todo el corpus textual y de mostrar las palabras
con mayor chi-cuadrado en cada clase. El indice
chi-cuadrado indica el impacto de las palabras en
la formacién de las clases, que fueron nombradas
de acuerdo con las disciplinas principales, demos-
tradas por los discursos y la interpretacién de su
convergencia con el marco teérico adoptado. Cada
clase se describié en las declaraciones y se ilustra
con ejemplos de los informes verbales de los parti-
cipantes, como se describe en la Tabla 2.

Tabla 2. Clasificacion jerarquica descendente obtenida por el software Iramuteq, evidenciando cinco
clases y la distribucion de los porcentajes en el corpus

[

Clase 5 Clase 2 Clase 1 Clase 4 Clase 3
16,7% 21,8% 20,9% 23,9% 16,7%

Palabra  x? % Palabra X2 % Palabra

X2 % Palabra ¥? % Palabra X2 %

Escuela 61,02 63,64 Autonomia 33,34 71,43 Faltar 51,97 100,00 Hablar 18,15 51,35 Familia 37,06 73,33
Rutina 56,54 86,67 Solo 32,15 76,47 Sarah 50,15 88,24 Problema 18,04 180,00 Gente 29,66 50,00
continda...
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Tabla 2. Continuacion

Clase 5 Clase 2

Clase 1

16,7% 21,8% 20,9% 23,9% 16,7%

Palabra  ¥? % Palabra X2 % Palabra

Acuerdo 46,80 100,00 Programa 28,10 83,33 Acompaiia

Organizar 46,29 80,00 Pensar 76,92 24,54 Suplir
Tarde 41,42 100,00 Querer 52,78 23,96 Bastante
Dormir 40,45 90,00 Futuro 100,00 18,33 Aprender
Salir 38,57 63,64 Eleccion 100,00 18,33 Conseguir
Ver 36,08 100,00 Ropa 85,71 17,30 Ayuda
Habitacién 36,08 100,00 Ejercer 100,00 14,60 Aqui
Final 30,79 100,00 Decidir 83,33 13,68 Atencion

Noche 30,79 100,00 Rehabilitacion 63,64 01,86 Porque

Café 30,79 100,00 Vivir 71,43 10,43 Ayudar
Almuerzo 30,79 100,00 Vestir 80,00 10,16 Necesitar
Tomar 30,46 64,71 Cuestion 62,50 08,05 Regalo
Llegar 30,17 80,00 Contar 66,67 07,27 Evolucionar
Amigo 25,55 100,00 Todavia 54,55 07,26 Tratamiento
Semana 25,17 77,78 Cosa 32,86 07,17 Aceptar
Celular 20,35 100,00 Cabeza 75,00 06,76 Necesidad
Casa 17,83 47,83 Pasar 60,00 04,38 Caminar
Cena 15,19 100,00 Depender 60,00 04,38 Cirugia
Television 15,19 100,00 Bafo 50,00 03,87 Decision

Rutina del adolescente Autonomia c::Ladolescente

con lesion medular .
lesion medular

Programa de
rehabilitacion del
adolescente con
lesién medular

Clase 4 Clase 3

X2 % Palabra x2 % Palabra X2
35,34 100,00 Ver 17,39 58,33 Tranquilo 25,55 100,00
35,34 100,00 Asi 16,86 48,78 Hermano 23,46 58,82

27,29 70,59 Persona 16,77 55,56 Principal 19,71 83,33

26,58 73,33 Momento 12,94 100,00 Madre 16,92 38,10
23,71 68,75 No 11,94 31,69 Mejor 16,90 66,62
19,39 69,23 Recoger 11,87 75,00 Normal 15,85 58,33
18,91 50,00 Decir 09,85 56,25 Bien 15,60 50,00
18,26 77,78 Siempre 09,83 48,15 Quitar 05,78 71,43
12,62 36,51 Accesible 09,66 100,00 Abuela 15,78 71,43
12,23 40,00 Nacer 09,66 100,00 Mes 15,19 100,00

11,82 66,67 Mejorar 09,66 100,00 Descubrir 14,76 80,00

11,47 100,00 Jeans 09,66 100,00 Jugar 14,12 60,00
11,47 100,00 Pantaléon 09,66 100,00 Acostumbrar 11,08 66,62
10,76 80,00 Bullying 09,66 100,00 Padre 10,19 55,56
10,76 80,00 Hablar 08,94 71,43 Comienzo 09,97 75,90
10,76 80,00 Dios 08,82 80,00 Tio 08,51 57,14
08,81 45,45 Vejiga 08,82 80,00 Gustar 06,91 60,00

07,60 50,00 Médico 07,47 60,00 Familiar 05,08 45,40
06,77 55,56 Hasta 06,77 53,85 Cuando 03,79 29,17

Sentimientos Las relaciones
y vivencias del familiares del adolescente
adolescente con lesion con
medular lesién medular

Clase1l

Programa de rehabilitacion del adolescente

con lesion medular

En términos de tamaio, la clase 1 ocupé el
tercer lugar, analizando su representacion del cor-
pus textual (49 palabras en 234 o el 20,94%), y las
palabras con el mayor chi-cuadrado en esa clase
fueron: “faltar”, “Sarah”; “seguimiento”, “suplir” y
“bastante”, conforme mostro la Tabla 2. La mayoria
de los participantes tuvo una percepcién positiva
sobre el programa de rehabilitacion, identificando
que sus necesidades fueron atendidas, y hubo
adquisicion de conocimientos para el autocuidado
ante las adaptaciones necesarias a la condicion
establecida por la lesion medular, promoviendo
la independencia y la autonomia, en una nueva

perspectiva para hacer las cosas, ejemplificado por
los siguientes informes:

“Me ayudo mucho a entender que no soy el unico que
estd en esta situacion (...) y por ayudarme, porque
bdsicamente no sabia nada de silla de ruedas” (A3).

“El programa de rehabilitacion me ayudé a tener
esa autonomia, porque siempre estuvieron muy
presentes, ensefiando, aconsejando, mostrando
nuevas formas. Asi que el aprendizaje que tuve
como transferencia, autocuidado, todo lo aprendr
con la rehabilitacion, aprendi arregldrmelas” (A7).

En cuanto a los puntos negativos del programa,
los adolescentes sugirieron que hubiera mas orien-
taciones sobre los beneficios y los derechos de las
personas con discapacidad y de actividades acuati-
cas y para entrenamiento de ortostatismo.
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“Me quedé alli en 2018 para hacer rehabilitacion,
pero me falté hacer natacion, algo que me pueda
estimular, ayudarme a estar de pie, a tener funcion
en la pierna, a volver a caminar” (A4).

“En mi opinidn, me gustaria que los profesiona-
les transmitieran mds ideas sobre los beneficios.
No sabia de ese Fremec, que se trata de descuentos
en pasajes, boletos, viajes y otras cosas que tienen
beneficios para los pacientes” (A2).

Clase 2

Autonomia del adolescente

con lesion medular
La clase 2 ocupé el segundo lugar, analizando su
representacion del corpus textual, y las palabras con

n o«

mayor chi-cuadrado fueron: “autonomia”, “solo”,
“programa”, “pensar” y “querer” (Tabla 2).

Al principio los participantes tuvieron dificul-
tad para comprender el sentido de la autonomia,
siendo necesario explicar brevemente el concepto
basico, segun el cual el término “autonomia” es
oriundo de los vocablos autos (“yo”) y nom (“ley”),
que indica la nocién de autolegislacion, autogo-
bierno, autodeterminacion. Después de la explicacion
del concepto, se identificé, sin embargo, que algunos
adolescentes tendieron a asociar la autonomia a la
nocién de independencia y de toma de decisiones.

“La autonomia es como ser independiente, por lo que
no siempre puedo depender de mi madre. Tiene que
ser por mi misma, al igual que para ir a la escuela,
voy sola, hago mi cateterismo, me pongo el paial,
me pongo la ropa, mis tenis (...) ayudo a mover la silla.
Creo que tener madurez en las cosas, saber tomar las
decisiones correctas y no las equivocadas” (A4).

“Ahora me rehabilité, hoy puedo tomar mis pro-
pias decisiones, ir por mi cuenta, hacerlo yo mismo,
también socializar mds, ;no? Ni siquiera podia salir
ala acera” (A9).

Otro hecho es la no autonomia, que se debe
a la dependencia total de la ayuda de terceros.
Un adolescente, por ejemplo, dijo no tener auto-
nomia, ya que entendia que estaba gobernado por
su madre. Aprender a cuidarse, tener el dominio de
situaciones embarazosas, como el control esfinter,
a fin de no perder heces u orina en la ropa, trajo

sensacién de dominio de la situacién, comprendida
como autonomia. La reeducacién vesicointestinal
aporto al adolescente mejor calidad de vida, por la
posibilidad de mantenerse continente.

Los adolescentes entrevistados citaron situacio-
nes en las que no lograron ejercer su autonomia:
por su edad y por limitaciones fisicas, o porque no
se cumplieron sus deseos. En todas estas situa-
ciones, la falta de autonomia del adolescente fue
vista como algo negativo, generando sentimiento
de impotencia y devaluacién.

“La lesion de la médula espinal no interfiere con mi
vida social (...) por supuesto, no puedo hacer todo,
por ejemplo, no puedo viajar en el autobus, porque

no tiene la adaptacion en el autobus” (A12).

“Cuando necesitas hacer algo, si no tienes un lugar
accesible, no lo haces” (A7).

Los adolescentes entendieron la autonomia,
también, como un medio de planificar el futuro,
de vislumbrar la vida con otra mirada, orientada a
la realizacion profesional y personal.

“Sobre mi futuro, pienso mucho en la profesion
que quiero tener. He pensado en tener varias
profesiones, en ser policia, ser abogada, ser veteri-
naria o psicéloga” (A4).

Clase 3

Relaciones familiares del adolescente con

lesion medular

En términos de tamafo, la clase 3 ocupd el
Gltimo lugar (empatando con la clase 5) en repre-
sentacion en el corpus textual (39 UCI en 234 o
16,67%), y las palabras con mayor chi-cuadrado
fueron “familia”, “gente”, “tranquilo”, “hermano” y
“principalmente” (Tabla 2). Esta categoria evidencio
la relacién del adolescente con la familia y amigos en
su contexto de vida. La presencia de la madre como
la principal cuidadora fue visible en los informes.

“Mi madre siempre me cuidd, asi’ que quiero darle
todo lo bueno y lo mejor” (A8).

“La relacion con mi familia es normal, las personas
mds cercanas son mi familia y mis parientes
(...) me siento apoyado por ellos, principalmente
mi madre y mi tia, la hermana de mi madre” (A12).
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Por otro lado, algunos adolescentes aportaron
frustraciones relacionadas con la incomprension de
la familia ante el diagnoéstico y el pronéstico de la
enfermedad, generando reclamos excesivos y criticas.

“Mi abuela y algunos de mis familiares, esos tios
ancianos que fueron criados en el campo y piensan
que todo tiene que ser a la fuerza. Pero luego se lo
explicamos y lo entienden. Cuando la persona no
me acepta o no le gusta verme en la silla me alejo,
porque es mejor estar cerca de la gente que nos
hace bien” (A14).

“Al principio la reaccion de los familiares fue bas-
tante dificil, pero hoy en dia todo el mundo se
acostumbrd, principalmente mi abuela materna,
que antes estaba llorando y muy angustiada” (A3).

“Mis familiares me ayudan cuando mi madre necesita
trabajar. Por eso vienen a quedarse conmigo. Al prin-
cipio me extrafaba, porque no queria ser asi” (A1).

Segun la percepcién del adolescente, la familia
se enfrenta a un proceso de reorganizacion y de
adopcion de estrategias que estimulen la realiza-
cion de una red de apoyo social, emocional y de
ayuda practica o de ayuda econédmica. El apoyo
social puede considerarse una forma de ayudar
a los miembros de la familia a gestionar los pro-
blemas y actuar en colaboracion con el sistema de
cuidado de la salud.

La enfermedad fue un factor que complicaba
las relaciones familiares. Asi, el exceso de trabajo
y el tiempo empleado en el cuidado con el adoles-
cente con lesién medular pueden haber interferido
en lo cotidiano y ocasionado sobrecarga en algu-
nos componentes de la familia, lo que podria ser
motivo de otra investigacion.

Claseg

Sentimientos y vivencias del adolescente
con lesion medular

La clase 4 ocupé el primer lugar, analizando su
representacion del corpus textual (56 UCl en 234
0 23,93%), y las palabras con mayor chi-cuadrado
fueron: “hablar”, “problema”, “ver”, “asi” y “per-
sona” (Tabla 2).

Sin embargo, una palabra llamoé la atencién:
la mayoria de los adolescentes mencionaron el

término “acostumbrarse”, en el sentido de que
ellos mismos se acostumbraron a la situacion,
asi como otras personas de la familia y los amigos.
Se resalta que, ante la reflexién sobre el impacto
de la LME en sus vidas, muchos quedaron emocio-
nados al hablar del asunto.

“Incluso fue bueno porque dio como resultado
mi crecimiento de adolescente a adulto, no es
mil maravillas, estoy hablando todo lo contrario,
pero cuando te acostumbras hasta que no es tan
dificil como la gente ve” (A2).

“Tenia 9 arios, estaba en el Hospital Base, en cuanto
me enteré de que ya no moveria la pierna, estuve
mucho tiempo sin querer hablar con nadie, luego me
acostumbré” (A1).

Un adolescente cit6 la experiencia de tener per-
sonas de apoyo, sin experimentar la discriminacion
en ese momento. Sin embargo, esta experiencia
no fue la realidad de todos. Algunos informaron
situaciones en las que experimentaron prejuicios
y discriminacién, incluso en medio de personas
cercanas, como familiares y amigos. La persona
con LME necesita un medio de locomocién, y la
mayoria usa una silla de ruedas.

Otro factor de estigmatizacion era el uso de pana-
les, debido a la incontinencia urinaria y fecal, lo que
provocaba la verglienza de la persona. Las lesiones
de piel y las deformidades causadas por la lesion
también fueron factores que limitaron, e incluso ale-
jaron, al adolescente de la vida social. Este cambio
en el comportamiento de las personas alrededor fue
sentido y experimentado por el joven con LME.

“Hubo una vez que ningun zapato se ajustaba en el
aparato. Lloré dentro de la tienda. Luego, cuando
llegué aqui'[Sarah] hicieron un aparato mucho mejor
(...) hoy en dia el zapato que quiero lo uso” (A8).

“Mis familiares son muy pacientes, siempre inten-
tan verlo desde el otro lado, por lo que siempre
buscan diferentes formas de cambiar ese escenario
que no es accesible” (A7).

No obstante, en opinién del adolescente, la fami-
lia a menudo sobreestimaba las dificultades y no creia
que pudiera superarlas, lo que no siempre fue cierto.
Asi, el capacitismo fue identificado exactamente
en actitudes de personas cercanas al adolescente,
aunque sin intencién de lastimarlo o entristecerlo.
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El familiar actué de modo que parecia no creer que el
joven seria capaz. Este comportamiento se expresaba
en las declaraciones de los adolescentes cuando refi-
rieron rechazar la ayuda de otros o cuando afirmaron
ser capaces de conducirse solos.

“Para ellos es mucho mds dificil que lo que paso,
no sienta tanta dificultad (...) por ejemplo, mi padre
pensoé que nunca podria ponerme jeans porque
penso que me apretaria demasiado, pues siempre
tendria que usar pariales” (A2).

“Piensan que es mucho mads dificil de lo que real-
mente paso, quieren protegerme... por el lado
bueno, claro, son los padres” (A2).

La iglesia, la comunidad religiosa y las diversas
formas de ver a Dios fueron factores importantes
en las interrelaciones de las personas. En opinién
de algunos adolescentes, la fe desencadené senti-
mientos de esperanza, importante para enfrentar la
enfermedad. Algunas veces, sin embargo, la fe de
sus familiares trajo expectativas poco realistas sobre
el progreso de los adolescentes. Por el contrario,
la forma de nombrar la LME proporcion6 un mejor
enfrentamiento para los adolescentes y la familia,
ya que suavizo la manera de percibir el problema.

“Al mismo tiempo que estoy aprendiendo, estoy ense-
Aando a otras personas. Mis familiares me dicen que
haga mi parte, que Dios hard su parte” (A4).

“La lesion medular es un término extrario para mi,
digo que es un desgarro de la médula” (A7).

Los celos fueron citados por una adolescente.
Mientras tanto, subrayo que tal sentimiento no fue
evidenciado en el seno de su familia, ya que ella se
siente rodeada de proteccién y seguridad.

“Como nacr con un problema, mi madre me presta
mds atencion. No obstante, mi hermano y mi her-
mana nunca estuvieron celosos” (A8).

El bullying (palabra inglesa incorporada en el len-
guaje cotidiano que se refiere a actitudes amenazantes
para intimidar o dominar a otra persona, utilizada
principalmente entre nifios y adolescentes) fue men-
cionado por dos adolescentes que pasaron por esas
situaciones en la escuela, por medio de burlas en razén
de la deformidad en el pie: ellas relataron insultos,
apodos por causa de la obesidad e incluso del uso de
silla de ruedas. Los informes revelaron, por otro lado,

el apoyo de las personas de la escuela y de los herma-
nos para hacer frente a estos actos. La independencia
y la autonomia fueron los medios encontrados por las
adolescentes para enfrentar el bullying.

“Solo mi pie que la persona, a veces mira, se mueve
[critical, algo asi o hace bromas (...) no puedo usar
tacones, y mi suefio es usar tacones” (A8).

“Ellos [los hermanos] siempre me ayudaron en
todo en la escuela. Cuando sufria bullying, quien
me ayudaba era mi hermana (...) siempre me han
brindado el mayor apoyo” (A8).

No siempre los adolescentes revelaron senti-
mientos positivos y de felicidad. Hay momentos
en que relataron desanimo, tristeza, desesperanza
y llegaron a reportar depresion e ideas suicidas.
Comunmente, debido a la pérdida funcional,
se observa el fendmeno del duelo después de la
lesion medular, acompanado de sentimientos
deira, culpa, baja autoestima, ansiedad y soledad.
El apoyo familiar ante las dificultades fue un medio
de buscar fuerzas y apoyo emocional, mejorando
el enfrentamiento para seguir la vida.

“Intenté matarme, tomé un cuchillo... entonces mi
madre llegé en ese momento y lo vio y no lo dejo.
Ya pedi comprar un cuchillo, también para probar,
pero no funciond (...) porque para mi'tengo la volun-
tad de no hacer nada... perdi todas las ganas de
querer vivir, ganas de sonreir, he perdido, después
de que me quedé asi, poder ver asi, como yo jugaba
a la pelota y hoy no puedo mds” (A9).

“No es normal. No soy normal como otras per-
sonas” (A11).

“Tener que acostumbrarse a una nueva vida es com-
plicado. Como, psicoldgicamente. Baja autoestima.
Siempre estoy decaido, con un poco de depresion.
Tiene un sintoma especifico dentro de la depresion
que es una especie de desdnimo en mi vida” (A3).

Clases

Rutina del adolescente con lesion medular

La clase 5 ocup6 el Gltimo lugar (empatando
con la clase 3), analizando su representacion del
corpus textual (39 UCl en 234 0 16,67%), y las pala-
bras con chi-cuadrado mas alto fueron “escuela”,
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“rutina”, “acuerdo”, “organizar” y “tarde” (Tabla 2).
La rutina fue importante en la vida de los adoles-
centes, permitiéndoles organizar sus pensamien-
tos y quehaceres, que ahora estan incorporados
a otras actividades relacionadas con la enferme-
dad. Cuando se les pregunté quién organizé esta
rutina, la mayoria de los adolescentes afirmaron
que fueron ellos mismos quienes la organizaron,
con la excepcién de un joven, quien afirmé que fue
la madre quien organizé la rutina en los horarios
marcados en el teléfono celular.

Los adolescentes tienden a tener una rutina
intercalada entre tareas escolares, sociales y per-
sonales. Al relatar su rutina, los jovenes hablaron
sobre la escuela, el cuidado personal, lo rela-
cionado con la familia y los momentos de ocio,
mostrando una realidad muy similar a la de un
adolescente sin discapacidad.

“Soy el que lo ha organizado y creo que estd orga-
nizado si. El fin de semana no es igual, voy a casa
de mi abuela, nos quedamos alli jugando entre
nosotros, con mis primos” (A12).

“Pongo los horarios en el celular. En cuanto al ocio,
no me gusta mucho salir. Prefiero salir los fines de
semana” (A1).

“Mi rutina se basa en ir a la escuela, de ahi llego a
casa a la hora del almuerzo, luego hago mi catete-
rismo. Las tardes son libres, veo peliculas y disfruto
salir de noche” (A7).

Discusion

La cuestién explorada en este estudio fue la
comprension, a la luz de la bioética, la percepcion
de los adolescentes con LME sobre su autonomia,
especialmente con respecto a la autonomia rela-
cional y los procesos de toma de decisiones com-
partidas y en la atencién centrada en el paciente
en el contexto de un programa de rehabilitacion.
A partir de las cinco clases teméticas identificadas,
se analizaron informes de los propios adolescentes.

Entre los participantes, mas de la mitad man-
tuvo los niveles escolares como se esperaba.
Algunos adolescentes presentaron repeticion esco-
lar debido a periodos de hospitalizacién y ausencia
escolar, perjudicando su rendimiento académico.
Una adolescente refiri6 que necesitaba salir del

salén de clase para hacer el cateterismo vesical vy,
cuando volvia, el profesor no repetia las explicacio-
nesy no le daba la oportunidad de hacer preguntas,
hecho que la llevaba a percibirse en desventaja con
relacion a los compaiieros del salon.

Segun Martini y colaboradores !, los informes
de la OMS describen que los nifos con LME tienen
menos probabilidades de comenzar o avanzar en
su vida académica, lo que respalda este hecho
ejemplificado. Sin embargo, se sabe que la edu-
cacion es un bien social, y la importancia que el
Estado y la sociedad otorgan a los nifios sirve como
parametro para promover la justicia social.

Ante los cambios que ocurrieron en la vida de
los adolescentes y familiares después de la LME,
los participantes expusieron como factores mas
impactantes: la interrupcion subita e inesperada
de sus planes de vida y la dependencia de los
demas para las actividades diarias, considerando
que los adolescentes pensaban en el concepto de
autonomia en el aspecto funcional, mas centrado
en la independencia. Algunos revelaron cémo se
sentian con la pérdida de autonomia: desde levan-
tarse de la cama, pasar a la silla, pasando por ir al
bafo solo y salir a la calle solo.

La interaccién con otras personas que expe-
rimentaron la misma condicién, las relaciones
familiares y el programa de rehabilitacion fueron
importantes para el intercambio de experiencias,
sentimientos e informaciones, ya que en otros
ambientes, el adolescente fue considerado “el dife-
rente”. Se observo que la estigmatizacion y la dis-
criminaciéon pueden generar aislamiento social,
segregacion y ambientes hostiles, en una fase en
la cual el joven necesita estar en grupos de identi-
ficacion y pertenencia.

En este estudio, se observé que los adoles-
centes que pasaron por el programa de rehabi-
litacion incorporaron en su rutina de cuidados
lo que se les enseid durante el programa,
como autocateterismo vesical. Otros cuidados,
como el baio, el descanso, el ocio, las relaciones
familiares y con los amigos, también se describieron
como importantes en la vida cotidiana de los jove-
nes. La mayoria de los participantes describieron la
rutina como buena y organizada. Segun lo obser-
vado en los informes, habia varios retos a los que
se enfrentaban diariamente los adolescentes con
LME que limitaban su autonomia. La rutina de estos
jovenes pasa entonces por una reestructuracién.
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Los informes que valoran la participacion en las
decisiones relacionadas con el tratamiento, asi como
la toma de decisiones compartida, contribuyeron a
construir el concepto de autonomia. Los adolescen-
tes citaron la autonomia como algo que estaban
logrando, incluso si era pequeino, como las deci-
siones sobre qué comer, qué ponerse, la hora de
acostarse, etc. Incluso en las pequefas actividades
diarias, los participantes reconocieron que al rea-
lizar tales actividades solos o al tomar decisiones,
estaban ejerciendo su autonomia.

El estudio mostré a la madre como cuida-
dora principal. Guimaraes afirma que el cuidado
cuando se analiza en el contexto familiar y en las
relaciones sociales mds cercanas al discapacitado
es una tarea ejercida por mujeres (...). Algunas
cuidadoras enfrentan el desafio de conciliacion
entre trabajo remunerado fuera del hogar con el
cuidado del discapacitado?’.

La importancia de que los padres estimulen la par-
ticipacion del adolescente en la toma de decisiones
se reflejé en las declaraciones de los jévenes, cuando
se valoré su opinion sobre determinado asunto. Estos
informes corroboraron el concepto de autonomia
relacional, que, segiin Albuquerque, es dindmica (...)
en la medida en que se entrelazan con sus relacio-
hes personales y consisten en experiencias vividas 2.
Las experiencias vividas por la persona generan nue-
vas maneras de enfrentar conflictos éticos y morales,
cambiando su forma de pensar.

La falta de accesibilidad impidié o dificulté que el
adolescente discapacitado ejerciera su derecho de
entrada y salida, asi como los edificios inadecuados
y los bafios no adaptados. Un joven respondié que
la falta de autobuses adaptados estaba impidiendo
su autonomia, ya que era lo Unico que no podia
hacer: subirse al autobus sin adaptacién. No fue la
LME la que interfirié con la vida de este adolescente,
sino las barreras que encontré en su camino. Segln
Barbosa, Santos y Silva, el transporte publico acce-
sible es uno de los reclamos recurrentes (...) es una
de las formas de garantizar el derecho a la movi-
lidad (...) cuando ese derecho no estd garantizado,
también puede hacer inviable el acceso a otros dere-
chos, como el derecho a la salud y a la educacion 8.

Las declaraciones fueron importantes para veri-
ficar que, en cuanto al acceso a los programas de
rehabilitaciéon y a los insumos béasicos, como los
medicamentos, el material para cateterismo y otros
materiales para cuidados personales, el Estado ha

cumplido parcialmente el papel como proveedor
de esos materiales. Mientras tanto, hay mucho que
hacer todavia, pues, incluso con la constante lucha
por los derechos de la persona con discapacidad y
contra la discriminacién, se observan situaciones
en las que la injusticia social persiste, retirando el
poder de manifestacion, participacién y acceso a
los bienes y servicios, provocando la marginacién
de las personas 87,

Shakespeare  menciona la estrategia politica
en el caso de la eliminacién de barreras como un
medio para desmantelar obstaculos discapacitan-
tes y promover la inclusién de las personas con
discapacidad como una estrategia de transfor-
macion social. El autor también menciona que la
discriminacion podria ser combatida a través de los
derechos civiles y de las leyes de igualdad de opor-
tunidades y relaciones raciales. Por lo tanto,
las politicas publicas deben ser formuladas con el
fin de abarcar ese grupo etario, a fin de potenciar
la autonomia del adolescente a partir del contexto
socio-relacional en el que vive.

Entre las limitaciones de este estudio, se des-
taca el hecho de que el nUmero de adolescentes
fue reducido. Ademas, la investigacion se realizé
en una sola institucién de salud, cuyo modelo de
atencioén enfatiza la filosofia del cuidado, de modo
que los informes quedaron restringidos a la pro-
puesta asistencial y filosofica de esa institucion.
Se sugiere que los estudios futuros se amplie la
investigacion para otros centros de rehabilitacion
y contextos de vida, con el objetivo de comparar
diferentes realidades, asi como estudios empiricos
envolviendo familiares de adolescentes y a los pro-
fesionales de la salud, por ejemplo, no contempla-
dos en esta investigacion.

Consideraciones finales

La autonomia es una capacidad socialmente
construida, es decir, su ejercicio por parte del ado-
lescente se produce a partir de la integracion del
elemento relacional. Debido a su especial condi-
cion de persona vulnerable, se debe reconocer que
la autonomia no solo significa obtener del adoles-
cente su consentimiento informado. Mas que eso,
los profesionales de la salud deben estar atentos a
las condiciones que afectan la capacidad de tomar
decisiones auténomas y que mitigan su voluntad
de participar en el tratamiento.
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En la construcciéon de la autonomia del ado-
lescente con LME, ademas de lidiar con los con-
flictos propios de la edad y aquellos intrinsecos
a la enfermedad, alin enfrenta situaciones inne-
cesarias, barreras extrinsecas, ya que la propia
sociedad no evolucioné suficientemente al punto
de garantizar sus derechos.

Los adolescentes relacionaron la autonomia
con la independencia. No obstante, en sus declara-
ciones, se identificaron otras formas de relaciones
que también remiten a la autonomia, ampliando los
conceptos para sus actividades cotidianas, lo que
corroboré el modelo de la autonomia relacional.
Por lo tanto, se considerd apropiado utilizar este
concepto en el contexto del adolescente con LME.

En el anélisis de la percepcion de los ado-
lescentes, fue posible confrontar los supuestos
bioéticos de la AR, desde la referencia del DHP,
como herramientas para construir la autonomia

como proyecto de vida. Sin embargo, se puede
considerar una autonomia relacional progresiva,
que se construye a medida que se ganan niveles
de independencia, confianza y libertad. Cabe des-
tacar que no se debe desvincular la autonomia del
contexto relacional en el que vive el adolescente.
Por lo tanto, es necesario establecer una red de
proteccién que impida las relaciones paternalistas,
el medio social represivo y las politicas institucio-
nales inadecuadas, ya que perjudican el desarrollo
y el ejercicio de la autonomia.

En el modelo social, la discapacidad no impide el
ejercicio de los DHP, sino todas las barreras que impo-
nen restricciones a las personas con discapacidad:
prejuicio, discriminacién, edificios publicos y sistemas
de transporte inaccesibles, educacion segregada,
entre otros. El modelo de derechos humanos abarca
los valores de una politica que reconoce la dignidad
humana de las personas con discapacidad.
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Apéndice
Guion de la entrevista semiestructurada
Instrumento de recoleccién de datos

Cuestionario sociodemografico
Fecha de nacimiento del adolescente: / / Edad: anos meses

Fecha de nacimiento del responsable: / / Edad: anos meses

Ciudad donde viven:

Sexo bioldgico:

(1) Masculino (2 ) Femenino

Familiar que es responsable del seguimiento del adolescente en el servicio:

() Madre () Padre () Tia/tio paterno () Tia/tio materno
() Abuelo/abuela paterno ( ) Abuelo/abuela materna ( ) Hermano/hermana ( ) Padrastro

() Madrastra () Otros:

Escolaridad del familiar:

() Alfabetizado () hasta el 5° afio del EB ( )é6al9°afiodel EB
() Escuela secundariaincompleta ( ) Escuela secundaria completa () Magister

() Educacion superior incompleta ( ) Educacion superior completa () Especializacion

Profesién del responsable:
Ingresos de la familia: R$

¢Cuantas personas viven en la casa?

Composicion de la familia:

() Madre ( )Padre () Tia/tio paterno () Tia/tio materno
() Abuelo/abuela paterno ( ) Abuelo/abuela materna ( ) Hermano/hermana ( ) Padrastro
() Madrastra ( )Otros:
Grado que el adolescente cursa:
NuUmero de repeticiones: grado que reprobé:
Motivo de las repeticiones:
:§ :Qué profesionales acompanan al adolescente en el Hospital Sarah?
S () Neurocirugia () Pediatria () Fonoaudiologia
g () Psicologia () Terapia funcional () Psicopedagogia
= () Trabajador social () Enfermero () Ortopedista
() Profesor hospitalario () Profesor de Educacion fisica () Nutricionista
(

) Atencién en grupo
Fecha de inicio de la atencién en el Hospital Sarah: / / (datos de la tarjeta)

Edad en la que se realizé el diagnéstico o fecha de diagnéstico:

Hace uso de medicamentos:
Si es asi:
:Qué medicamento?
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¢Cuantas veces al dia y en qué dosis se toma actualmente el medicamento?

¢Recibe este medicamento del gobierno?

Realiza cateterismo vesical intermitente:
Si es asi:
¢Cuantas veces al dia?

:Como consigue el material para el cateterismo?

¢Qué facilita o dificulta la realizacién del cateterismo?

¢Alguna vez has tenido alguna lesién por presion?

Si es asi:
¢Cuantas veces?

¢En qué lugares del cuerpo?

¢Como fue el cuidado para curar esta herida?

¢Obtiene alguin beneficio del gobierno?
Si es asi:
( )BPC
() Exencion del impuesto sobre la renta, IPI, ICMS, IPVA, IOF
() Pase libre interestatal
() Retiro FGTSy PIS
() Aprobacién de la gestiéon de la vivienda propia
( )TFD
() Pase libre (local)
() Joven aprendiz
() Descuento de la factura de electricidad
() Escuela adaptada
() Otros
Guion de entrevista semiestructurada

Preguntas dirigidas al adolescente:

. ¢Coémo es su rutina? ;La considera organizada o no organizada?

. ¢Coémo es su relacién con sus familiares? ;Se siente apoyado por ellos?
. ¢Qué significa para usted tener una lesion medular?

. ¢Qué sintomas le afectan mas?

. ¢Coémo interfiere la lesion medular en su vida personal y escolar?

Investigacion

. ¢Coémo es la reaccion de sus familiares ante sus limitaciones causadas por la lesiéon medular?

. ¢Coémo le ayuda el seguimiento en el Hospital Sarah?
. ¢De qué forma participa en las decisiones sobre su tratamiento?

NO 00 NN O DWN

. En su opinidn, ;cémo él (la) enfermero (a) contribuye para su seguimiento?
10. ;Qué entiende por autonomia?

12. ;En qué situaciones ejerce su autonomia?

13. ;De qué manera el programa de rehabilitacién le ayudé a tener autonomia?
13. ;Desea expresar alglin comentario sobre el tema?
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