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1 MOTIVACION

El desarrollo y la utilizacion de las tecnologias de la informacion y la comunicacion (TIC)
representan un reto a la ética, de la misma forma que lo fue cualquier avance tecnoldgico
en cualquier otra época. Nadie duda de que la revolucidén industrial fuera una etapa
necesaria de progreso y que, con todo mérito, forme parte de los cimientos que
fundamentan nuestra sociedad. Sin embargo, como ejemplo de esa experiencia histdrica,
la sociedad victoriana retratada por Charles Dickens refleja unas practicas terriblemente
injustas que no dudariamos en denunciar como carentes de toda ética. Entonces, ¢ existe
alguna maldad en el progreso? Evidentemente, no.

En nuestra época las TIC son las que representan el progreso, estando presentes en todo
cuanto nos rodea, lo impregnan practicamente todo, interviniendo o en su produccién o en
su funcionamiento. Las ONG desplazadas en Africa se valen de las TIC para el desarrollo
de su actividad en favor de la ayuda humanitaria, pero también las utilizan los traficantes
de armas (aunque con un balance de recursos distinto). La tecnologia nunca ha tenido un
valor moral en si misma, es su uso el que le da un caracter perverso, virtuoso o, cuando
menos, éticamente pertinente.

En la publicacion El futuro de las TIC accesibles (1) se plantea que a “largo plazo, la plena
integracion de distintas tecnologias ofrece posibilidades fascinantes para suministrar una
amplia gama de servicios que sean inclusivas y que puedan servir de apoyo a la persona
cuando sea necesario. Saber si esto se alcanzara plenamente es objeto de debate, pero
las consideraciones éticas y relativas a la privacidad seran factores significativos para
captar nuevos servicios”. Por una parte, nadie duda de las oportunidades que nos ofrecen
las TIC, pero por otra se alerta y se temen las limitaciones que se pueden producir en
nuestros derechos.

La aplicacion de las nuevas tecnologias en el ambito de la diversidad funcional y la
dependencia puede también plantear reflexiones y cuestiones filoséficas a las que puede
ser dificil dar respuesta. Un ejemplo lo tenemos cuando el uso de la tecnologia difumina el
concepto de lo que es un ser corporeo, cuando varias partes son reemplazadas por
dispositivos controlados por ordenador. Otro ejemplo seria el concepto de interaccion
interpersonal, en el caso de los robots disenados para atender a los seres humanos:
personas que sufren de demencia o tienen cualquier otro tipo de diversidad funcional.
Aunque puedan existir buenas razones para introducir estos dispositivos como medios
complementarios para atender a las necesidades de las personas, las respuestas
emocionales que se crean en estas nuevas interacciones y las nuevas formas de
vinculacion deben ser objeto de estudio. (2)



1.1 ¢Qué significa un uso ético de las TIC?

Para empezar, la ética es una rama de la filosofia, relacionada con la moral, que ha sido
estudiada durante miles de afios, por lo que no cabria encontrar respuestas y soluciones
sencillas. Por otra parte, existen definiciones que aparentemente podrian ayudarnos a
entenderlo, pero el enunciado de la RAE ya nos adelanta su complejidad: Conjunto de
normas morales que rigen la conducta humana. Aunque no pueda ser tratado con
simplicidad, si podemos apoyarnos en los trabajos previos, para el caso que nos ocupa,
aquellos que tienen relacién con el uso ético de las TIC. La complejidad y los distintos
puntos de vista que existen sobre este tema se reflejan en este documento, que intenta
mostrar la diversidad de teorias y las formas de abordar los problemas que se plantean.

En general, todo el mundo considera que las tecnologias de apoyo y de ayuda a la
dependencia son una oportunidad para conseguir la autonomia personal, y en ese caso
se considera ética su aplicacion, pero también se ven riesgos si no se incluyen suficientes
elementos de control, como por ejemplo el uso de cddigos éticos. Claudia Rozo, en el
articulo Consideraciones éticas de la tecnologia de asistencia en personas en condicién
de discapacidad: Posibilitar o limitar la autonomia? (3), alerta de las amenazas que la
tecnologia puede albergar y de la necesidad de los cddigos éticos para contrarrestarlas:

No obstante, la implementacion de dicha tecnologia, también puede modificar otras
esferas mas personales y convertirse en amenazante para la autonomia de su
usuario. Por esto, como lo asegura Gracia (2001) (4) “el objeto de la ética no es otro
que proteger al deébil”, especialmente en medio de los rapidos desarrollos
tecnolégicos y las grandes necesidades de atencion a la poblaciéon en condicion de
discapacidad que hace necesaria la aplicacion de codigos éticos, que protejan a los
grupos que se encuentran en riesgo de sufrir vulneraciéon sobre sus derechos
fundamentales.

La pagina web Tus 10 Comportamientos digitales, enfocada especialmente a los jévenes,
para promover en ellos un codigo de conducta responsable en el uso de las TIC, nos
propone que hacer un uso ético de las TIC significa “utilizar estas herramientas con
responsabilidad y siguiendo los lineamientos dictados por la misma comunidad. El uso
etico de las TIC es una de las maneras de utilizar estos recursos de comunicacion en la
vida cotidiana y lo pueden llevar a cabo toda la diversidad de personas que [forman] parte
de la comunidad virtual” (5). Este uso ético tiene tres rasgos esenciales: es un uso
democratico, relevante y pertinente.

e Democratico. El uso ético de las herramientas TIC implica que estas sean
accesibles para todo el mundo y que, en efecto, son utilizadas. Esto significa que
no deben existir barreras de ningun tipo para su uso, incluidas las econdmicas.

e Relevante. Su uso debe responder a las necesidades concretas del ciudadano
digital, teniendo una funcion significativa en su dia a dia. No formaria parte de esta


http://www.tus10comportamientosdigitales.com/

relevancia una infrautilizacién de los recursos, disponer de mas de los que son
necesarios.

e Pertinente. Por pertinente se entiende que su uso no entrafia perjudicarse a si
mismo o a los demas.

Para un mejor entendimiento, el uso ético de las TIC se puede representar graficamente
mediante un mentefacto conceptual:

Figura 1 — Esquema del uso ético de las TIC
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El uso ético de las TIC es un tipo de uso de TIC y, por esta razon, se caracteriza por:

e P 1.1. Determinar el uso cotidiano que se hace de las tecnologias de la informacion
y la comunicacion.

e P 1.2. Ser ejecutado por un grupo de usuarios de caracter diverso en lo que tiene
que ver con edad, género, nivel social, econdmico y educativo.

El uso ético de TIC se caracteriza, especificamente, por ser:

e P 2.1. Democratico, en la medida en que los usuarios nosolo tienen un acceso
equitativo a las TIC sino que participan activamente de las oportunidades que ellas
ofrecen.

e P 2.2. Relevante, en la medida en que los usuarios comprenden la necesidad e
importancia de las herramientas ofrecidas por las TIC en su vida cotidiana.



e P. 2.3. Pertinente, en la medida en que los usuarios utilizan las herramientas
ofrecidas por las TIC con integridad, sin causarse perjuicio ni vulnerar los derechos
de otros.

Aunque puede ser discutible o incompleta la explicacion para esta diferenciacion, segun el
documento citado (5) el uso ético de TIC se distingue del:

e P 3.1. Uso técnico, pues este ultimo define a un usuario que cuenta con
conocimientos técnicos suficientes para acceder a las herramientas que ofrecen las
TIC.

e P 3.2. Uso pedagdgico, pues este ultimo implica las habilidades que el usuario
tiene para poner las herramientas ofrecidas por las TIC al servicio de los procesos
académicos de ensefianza-aprendizaje.

1.1.1 Objeto

La relacién entre las tecnologias de la informacion y la comunicacién y la ética es amplia,
abarcando aspectos tan dispares como el respeto de los derechos de autor, el acoso
escolar o la alfabetizacion digital (ver Anexos). Son problemas transversales que afectan
al conjunto de la poblacién, incluyendo a las personas con diversidad funcional, pero no
seran objeto principal de este documento.

En este trabajo se abordan las consideraciones éticas en relacion con el uso de las TIC
para el apoyo y mejora de la autonomia personal de las personas con discapacidad y
personas dependientes. Aunque las consideraciones éticas en torno al uso de las
tecnologias, como se vera, son comunes para ambos grupos, es en el caso de las
personas dependientes en el que se acentua el riesgo de la vulneracion de sus derechos.

1.1.2 Definiciones

Diccionario de la lengua espaiola (DRAE)

Etica

4. f. Parte de la filosofia que trata de la moral y de las obligaciones del
hombre.

5. f. Conjunto de normas morales que rigen la conducta humana.

Fuente: DRAE

Wikipedia

Etica

La palabra ética proviene del latin ethicus, y este del griego antiguo n8ikég, o
transcrito a nuestro alfabeto, "éthicos". Segun algunos autores, es correcto


http://lema.rae.es/drae/?val=%C3%A9tica

diferenciar "éthos", que significa "caracter", de "ethos", que significa "costumbre",
pues "ética" se sigue de aquel sentido y no es este.

Segun una corriente «clasica», la ética tiene como objeto los actos que el ser
humano realiza de modo consciente y libre (es decir, aquellos actos sobre los que
ejerce de algun modo un control racional). No se limitasolo a ver como se realizan
esos actos, sino que busca emitir un juicio sobre estos, que permite determinar si
un acto ha sido éticamente bueno o éticamente malo.

Fernando Savater, en el primer capitulo de su libro Etica para Amador («De qué
va la ética»), define la ética como «el arte de vivir, el saber vivir, por lo tanto el
arte de discernir lo que nos conviene (lo bueno) y lo que no nos conviene (lo
malo)».

Ello implica establecer una distincion entre lo que sea bueno y lo que sea malo
desde el punto de vista ético, y si el bien y el mal éticos coinciden o no con lo que
serian el bien y el mal en si.

Fuente: Wikipedia

Etica normativa

La ética normativa es el estudio de la accion ética. Es la rama de la filosofia ética
que investiga el conjunto de preguntas que surgen cuando se considera como se
debe actuar, moralmente hablando. La ética normativa es distinta de la meta-ética
porque examina las normas de lo correcto o incorrecto de las acciones, mientras
que la meta-ética estudia el significado del lenguaje moral y la metafisica de los
hechos morales. La ética normativa también es distinta de la ética descriptiva, ya
que esta ultima es una investigacion empirica de las creencias morales de las
personas. Para decirlo de otra manera, la ética descriptiva se ocupa de
determinar cual es la proporcién de personas que creen que matar es siempre
malo, mientras que la ética normativa tiene que ver con si es correcto para
sostener esa creencia. Por lo tanto, la ética normativa a veces se denomina
prescriptiva mas que descriptiva. Sin embargo, en algunas visiones de la
metaética, llamado realismo moral, los hechos morales son a la vez descriptivos y
prescriptivos al mismo tiempo.

Fuente: Wikipedia

Infoética

La infoética o la ética de la informacion es el campo que investiga los asuntos
éticos que surgen del desarrollo y aplicacion de las tecnologias informaticas. Da
un marco critico para considerar los asuntos morales sobre la privacidad
informacional, la agencia moral (por ejemplo, si los agentes artificiales pueden ser
morales), nuevos asuntos medioambientales (especialmente como los agentes
deberian comportarse en la infoesfera), problemas que surgen del ciclo vital
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(creacidén, coleccion, grabacion, distribucion, procedimiento, etc.) de informacion
(especialmente la propiedad y copyright, la brecha digital). La infoética esta
relacionada con los campos de la ética informatica y la filosofia de la informacion.

Dilemas en cuanto a la vida de la informacién son cada vez mas importantes en
una sociedad que se define como "la sociedad de la informacion". La transmision
y el alfabetismo informaticos son asuntos esenciales en establecer una fundacion
ética que promueve las practicas justas, equitativas y responsables. En términos
generales, la infoética examina los asuntos relacionados con la propiedad, el
acceso, la privacidad, la seguridad y la comunidad.

La informatica afecta a los derechos fundamentales que involucran la proteccién
de copyright, la libertad intelectual, la contabilidad y la seguridad.

Existen cddigos profesionales que ofrecen una base para tomar decisiones éticas
y aplicar soluciones éticas a situaciones que involucran la provision y uso de
informacion que reflejan la dedicaciéon de una organizacion al servicio informatico
responsable. La evolucion de los formatos y necesidades informaticos requiere
reconsideracion continua de los principios éticos y de cdmo se aplican estos
cédigos. Las consideraciones en cuanto a la infoética influencian "las decisiones
personales, la practica profesional y la politica publica". Por lo tanto, el analisis
ético debe proveer una base para tomar en consideracién "muchos y varios
dominios" en cuanto a como se distribuye la informacién.

Fuente: Wikipedia
1.1.3 Etica y derechos de las personas

Si en la publicacion Normalizacion y accesibilidad (6), de esta misma coleccion 12 retos,
12 meses, pudimos ver que el principal reto en esa materia era lograr un mayor
cumplimiento de la normativa legal y técnica, en el caso de la ética en el uso de las TIC
podemos encontrarnos con dificultades mas sutiles. Es posible que el comportamiento no
ético por parte de organizaciones e individuos en esta materia no sea percibido como tal
por ellos mismos, siendo mas dificil enfrentar estas conductas a unas normas que las
dejen en evidencia, como si ocurria con la falta de accesibilidad.

La ética es un concepto controvertido que es dificil encajar en una normativa que nos
permita comportarnos, o esperar que lo hagan los demas, segun un patrén ético, como
puede verse en el texto de John Ladd citado por Maria Cabafas Balcazar (7):

Para comenzar, la ética es, basicamente, una actividad intelectual abierta, reflexiva y
critica. También es esencialmente problematica y controversial tanto respecto de los
principios a los cuales se refiere como a su aplicacion. La ética consiste en
cuestiones que deben ser examinadas, explotadas discutidas, deliberadas vy
argumentadas. Los principios éticos solo pueden establecerse como resultado de
una liberacion y argumentacion, no son del tipo de objetos o de hechos que pueden
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ser resueltos por decreto o por autoridad. Pensar que esto es posible es confundir la
ética con la creacion de leyes, reglamentos o politicas y otras formas de toma de
decision.
A pesar de todo, podemos afirmar que la legislacién y las normas técnicas que luchan
contra la discriminaciéon de las personas con diversidad funcional y personas mayores o
dependientes, son elementos de defensa de la ética en nuestra sociedad vy, entre esas
normas, muchas tienen relacion con las TIC, vistas como herramientas en favor de la
autonomia personal.

Una de las mas importantes es la Convencidon sobre los derechos de las personas
con discapacidad (8), que pretende establecer la igualdad de estas en derechos con el
resto de la poblacién a nivel mundial. En su contenido existen muchos puntos que, de una
u otra forma, tienen relacién con la ética, pero quiza cabria resaltar los Principios
generales de la Convencion en el Articulo 3:

a) El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de
tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas;

b) La no discriminacion;
c) La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad;

d) El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad como
parte de la diversidad y la condicion humanas;

e) Laigualdad de oportunidades;
f) La accesibilidad;
g) Laigualdad entre el hombre y la mujer;

h) El respeto a la evolucidén de las facultades de los nifios y las nifias con
discapacidad y de su derecho a preservar su identidad.

En realidad, todos estos principios tienen un unico objetivo: la igualdad de derechos de
las personas con discapacidad con el resto de la poblacion. Cada uno de estos
principios intenta contrarrestar la discriminacion que se produciria si no se aplicaran. Para
el caso que nos ocupa, las TIC en cada uno de estos principios puede jugar un papel
tanto facilitador como discriminador, si se requiere su presencia para conseguir la
accesibilidad o si su implementacién se hace, o no se hace, de forma accesible.

Pilar Samaniego ha disefiado un grafico (ver Figura 2) en el que la persona con diversidad
funcional es un sujeto de derechos, apoyados por las tecnologias, la educacion y, todo
ello, amparado por la estructura social y politica. Se trata de un esquema de cémo
deberia construirse un contexto, en lucha contra la desigualdad y la inequidad en el
acceso a la educacion, para que mediante el uso de las TIC América del Sur se coloque
“frente a la oportunidad de transformar sus sistemas educativos en un vasto horizonte de
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cohesion social e inclusion plena, donde cada persona -como sujeto de derechos- aporte
de forma fehaciente a un desarrollo humano y humanizador” (9).

Figura 2 — Esquema de desarrollo educativo inclusivo®

Creemos que, a pesar de la complejidad de tratar de aplicar la ética al uso de las TIC con
el apoyo de la normativa, puede ser de utilidad, no tanto estableciendo obligaciones como
difundiendo los principios por los que se deberian regir las organizaciones y los individuos
relacionados con el disefio y prestacién de servicios en los que intervengan las TIC.
Creemos que las normas son un factor positivo en esta materia y por lo tanto se han
incluido dentro del apartado de Fortalezas del papel ético de las TIC (ver Normas y
cbdigos éticos).

1.1.4 Etica aplicable a las TIC

No se trata, por tanto, de cuestionarnos la utilizacion o no de las tecnologias por el temor
de que pueda realizarse un uso inadecuado de ellas. Al contrario, cabria afirmar que las

' Fuente: Pilar Samaniego (9)
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TIC son un derecho que facilita, y en ocasiones son su unica opcién, la autonomia
personal y la integracion social de numerosas personas. En este sentido, Romarfach y
Lobato (10) establecen las tecnologias de asistencia como un derecho cuya ausencia es,
como otras, una barrera, definida como:

(...) todos aquellos factores ambientales en el entorno de una persona que
condicionan el funcionamiento y crean discapacidad. Pueden incluir aspectos como
por ejemplo un ambiente fisico inaccesible, la falta de tecnologia asistencial
apropiada®, las actitudes negativas de las mujeres y hombres hacia la discapacidad,
y también la inexistencia de servicios, sistemas y politicas que favorezcan la
participacion.

También desde la optica de la Vida independiente, Alejandro Rodriguez-Picavea (11)

declara que las tecnologias de apoyo y las nuevas tecnologias son un derecho que

permiten alcanzar la igualdad de oportunidades:

Todavia hoy en dia, hay muchas personas discriminadas por su diversidad funcional.
La filosofia de vida independiente pretende eliminar esa discriminacion y para ello
defiende el derecho a elegir por parte de la persona con diversidad funcional sobre
su vida y cdmo vivirla, la supresion de barreras arquitectonicas y el disefio universal,
el acceso al trabajo, al ocio y tiempo libre, a las ayudas técnicas y las nuevas
tecnologias como un derecho para alcanzar una verdadera igualdad de
oportunidades® con el resto de ciudadanos y ciudadanas.

La educacion, el trabajo, el ocio y el tiempo libre son derechos quesolo son posibles para
determinados colectivos a través de las TIC.

Una vida independiente implica también la posibilidad de que las personas puedan
participar en cuantas actividades existan en condiciones de igualdad con el resto de la
poblacién. La Figura 3 muestra la diferencia existente en cuanto a barreras en la
participacion “comparando las restricciones de participacion de las personas con y sin
discapacidad, en todos los ambitos es mas frecuente la existencia de problemas entre la
poblacion con discapacidad. Destacan las diferencias en la percepcidon de la
discriminacion, citada casi tres veces mas entre las personas con discapacidad (25,3%)
que entre la poblacion sin discapacidad (9,6%)” (12). Para luchar contra la brecha
existente, las TIC son una herramienta imprescindible y su papelsolo puede ser calificado
como positivo, siempre que su aplicacion se realice bajo principios éticos.

?La negrita es nuestra

*La negrita es nuestra
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Figura 3 — Barreras en la participacion en las personas con y sin discapacidad
(porcentaje de personas)”
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Ahora bien, pudiendo ser las TIC un arma formidable para conseguir la integracion de las
personas mayores Yy personas con discapacidad, su inclusion en los servicios
sociosanitarios puede plantear problemas éticos, como veremos en el apartado Situacién
actual. La sociedad concede actualmente a la tecnologia una importancia que puede
eclipsar y poner en riesgo los valores y derechos de las personas, en especial de las que
son mas vulnerables. Tal como plantea José Garcia Férez (13):

Todos estos avances tecnoldgicos han llevado a que la sociedad comience a
interrogarse sobre su trascendencia y sus repercusiones para el modelo de vida
humana que estamos construyendo. En palabras de Hans Jonas (14), vivimos
inmersos en un “imperativo tecnoldgico”, en un “tecnologismo”, donde todo se
somete, incluso a costa de eclipsar algunos valores fundamentales, al “nuevo Dios”
del progreso humano: la técnica. Este todopoderoso titdn nos interpela
continuamente sobre lo que puede/debe o no hacerse. Asi surgen dos preguntas
que sirven como bastiones de nuestra discusion: ¢ todo lo que se puede hacer, debe
sin mas hacerse? ;podemos hacer cualquier cosa sin cuestionarnos su legitimidad
ética? Si es asi podemos caer en lo que algunos autores llaman la “ley de la jungla”,
donde prima la ley del mas fuerte y el “salvese quien pueda”. Si no es asi, cabe otro
interrogante aun mas discutible: ;donde, cdmo y con qué criterios hay que
establecer los limites éticos?

* Fuente: INE (12)
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1.2 Situacion actual

Los factores que estan involucrados en las consideraciones éticas en torno al uso de las
tecnologias son numerosos y complejos, por lo que vamos a intentar objetivarlos
mediante la utilizacion de un analisis DAFO (Debilidades, Amenazas, Fortalezas y
Oportunidades). Este analisis se realiza normalmente para evaluar la situacion de una
organizacion o un proyecto, pero en este caso pensamos que puede ser también de suma
utilidad para nuestro propdsito, organizando aquellos factores que juegan a favor o en
contra de un uso ético de las TIC.

Figura 4 — Analisis DAFO Eticay TIC

Ansiedad ante la complejidad de la tecnologia (falta Exclusién social de los no iniciados
de control, temor de estropear los dispositivos, Paternalismo tecnoldgico
produce rechazo)

Estigmatizacion por el uso de dispositivos de

Limitaciones de la intimidad
Aislamiento / Falta de contacto personal / Limitacion

localizacion de la socializacién
Intru_5|or_1(;I Sentimiento de perdida de control sobre la Vulneracidn de derechos fundamentales
propia vida

Limitacion de las decisiones individuales
Precio de los productos de apoyo

Proporciona autonomia personal Diseno para todos. Evitar los disefios especiales
Prolongacion de la vida independiente Empoderamiento de los beneficiarios de productos y
Calidad de vida. Tranquilidad de dependientes y servicios (versus coercion)

familiares Participacion de la sociedad civil

Contacto social. (Tele)Comunicacion con familiares y Disefio centrado en el usuario

amigos Atencion centrada en la persona

Comunicacién aumentativa
Integracién social
Normas y Codigos éticos

Reduccion de costes de atencion / Sostenibilidad del
sistema

1.2.1 Debilidades

Son las practicas o actitudes que contribuyen a un uso no ético de las tecnologias en
relacidon con las personas con diversidad funcional o personas dependientes.

Complejidad de la tecnologia

Las personas con diversidad funcional que necesitan productos de apoyo para el
acceso al ordenador o a Internet no suelen tener dificultades ni sentimiento de
rechazo hacia estas tecnologias, especialmente ante dispositivos sencillos o que



sean similares a los convencionales, como un teclado de teclas grandes o un
ratén tipo joystick. En otros casos en los que su utilizacién precisa de un proceso
de formacion o entrenamiento, como por ejemplo el uso de un programa de
reconocimiento de voz, puede producirse cierto desasosiego ante el temor de no
tener la competencia necesaria, situacién que podria superarse facilmente con el
apoyo de amigos, familiares o expertos de asociaciones.

Las personas mayores, y en general aquellas que se encuentra alejadas de las
tecnologias, en algunos casos se muestran reacias a su utilizacion e incluso a
aceptar su presencia. En la teleasistencia convencional los dispositivos son
sencillos y la interaccion que requiere del usuario es minima y facil de
comprender, siendo parte de las funcionalidades automaticas, como las alertas
que se desencadenan sin que sea necesaria la intervencion del usuario. Sin
embargo, en el caso de la teleasistencia avanzada, u otros servicios que
requieran un mayor despliegue de tecnologia y la utilizacién de interfaces de
usuario mas complejas, se puede producir rechazo, cuando no la abierta
oposicién de la persona a que ese sistema se introduzca en su casa”.

Es necesaria una estrategia de marketing dirigida a los diferentes segmentos de
poblacién de edad avanzada, en primer lugar con el fin de concienciarles de los
beneficios de las TIC, en segundo para generar interés en su uso y, en tercer
lugar, para disipar el escepticismo y la desconfianza sobre la privacidad y la
seguridad mediante la creacion de confianza. Esto es particularmente adecuado
para la poblacion que no ha crecido en un ambiente de uso generalizado de las
TIC, como ocurre en la actualidad. (15)

Estigmatizacion

En algunos casos, el uso de dispositivos puede dejar en evidencia al usuario,
marcandole ante los demas, como el caso de personas afectadas por Alzheimer
que utilizan un localizador. En realidad, en este caso se trata mas de un
sentimiento del usuario al verse limitado en su autonomia y libertad de salir sin
condiciones. La resistencia ante tal situacion suele producirse tanto en la casa
ante el cuidador como posteriormente en la calle cuando se encuentra solo (hay
que tener en cuenta el efecto de la falta de memoria y la reaccion que produce en
la persona descubrir un elemento ajeno del que no entiende su propésito). En
este caso el impacto real de estigmatizaciéon por parte de las personas que

*Enun proyecto de teleatencidn sociosanitaria en Asturias, después de instalar los dispositivos y comprobar
su funcionamiento, y sin ni siquiera haber llegado a explicarle cémo funcionaba, la usuaria nos pidié que nos
llevaramos todo, negandose a ser beneficiaria del servicio. También hay que decir que ese fue el Unico caso
y que la persona se encontraba en ese momento sin el amparo de algun familiar que la ayudara a asimilar la
situacion.
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puedan rodear a la persona dependiente es nulo, ya que los dispositivos son cada
vez mas diminutos, ocultos tras la apariencia de un reloj de pulsera o en la
vestimenta, con la unica condicion de que el usuario no puede despojarse de él
voluntariamente.

Hay otras estigmatizaciones mas sutiles, como las derivadas de los dispositivos
especiales de uso comun para personas con diversidad funcional. Por ejemplo,
los teléfonos especiales para personas ciegas no han tenido éxito y han sido
rechazados por parte de los usuarios que siempre han reivindicado la utilizacion
de dispositivos “normales” y que éstos respondieran al principio del disefio para
todos. Aunque todavia queda bastante recorrido para alcanzar esta
‘normalizacion”, éxitos como el iPhone demostraron que es posible un disefio
para todos.

Planteemos una hipdtesis del uso de las tecnologias en una ciudad inteligente,
comprobando si en el caso podria existir estigmatizacion. Actualmente, los
semaforos de las ciudades estan temporizados de forma fija o, si utilizan algun
tipo de inteligencia, es para optimizar el trafico de los automdviles, siendo los
peatones elementos que hay que tener en cuenta asignandoles un tiempo para
cruzar. La unica novedad destacable para ayudar a los peatones (y a los coches)
ha sido la incorporacion de contadores de segundos, de forma que puedan
calcular si les da tiempo a cruzar.

Figura 5 — Disefios de seméaforos®

-

oce

Ahora pensemos en una persona mayor, u otra persona con diversidad funcional
fisica, con dificultades para moverse; los semaforos bien regulados (muchos no lo

® Fuente: Wikipedia
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estan) conceden un tiempo adecuado para que un peatén sin problemas de
movilidad pueda cruzar “ligerito” la calle o la avenida.  Como podria lograrse que
el semaforo se mantuviera abierto mas tiempo detectando esta circunstancia?
Supongamos que creamos un sistema experto que mediante visidén artificial
pudiera discriminar a determinadas personas para concederles el tiempo
necesario, identificando a la persona mayor mediante cualquier estrategia (ayuda
de bastdn, fisonomia, rasgos fisicos, estructura corporal, caracteristicas de sus
movimientos, etc.). Es evidente que nadie acusara al sistema como
discriminatorio, a pesar de que esta es la base de su funcionamiento. El resultado
seria que el sistema TIC, basandose en la discriminacion, haria la ciudad mas
habitable para todos. Un semaforo que se adapta en tales circunstancias al
usuario seria un ejemplo de disefio para todos.

Intrusion

Se trata de un sentimiento que pueden tener las personas que son atendidas por
servicios de teleatencidn sociosanitaria. En este caso, ademas puede estar
justificado dicho sentimiento cuando la supervision de las rutinas del usuario se
ejerce siguiendo protocolos demasiado intrusivos.

También es necesario abordar cuestiones éticas relacionadas con la privacidad y
la dignidad. Mientras que la monitorizacion permanente de la situacion en el hogar
y de la actividad humana puede ofrecer un entorno mas seguro para las personas
mayores, existe oposicién a que la vigilancia sea constante y a la falta de control
sobre los datos recogidos. Para evitar esa preocupacién se proponen soluciones
como la recopilacién y procesamiento de datos a nivel local, enviando los
datossolo si se detecta una situacion de emergencia, momento en el que la
informacion se envia a los trabajadores de la salud y/o cuidadores. La situacién es
mas compleja en el cuidado de personas mayores con problemas cognitivos, que
pueden no estar en condiciones de participar en las decisiones en torno a la
configuracion de su privacidad. (2)

Limitacion de la libertad individual

En determinados casos se produce una presion, tanto de los familiares como de
los profesionales de atencion social, que limita la libertad de la persona afectada
para tomar decisiones: “Es comun que, dentro de los equipos terapéuticos de
rehabilitacion, se prescriban recursos como terapias, practicas o dispositivos de
tecnologia compensatoria o de asistencia (fisicas, sensoriales, cognitivas, de
comunicacion, entre otras), sin contar con la autorizacion del paciente, basados
en los conocimientos y en la experiencia del personal de salud, que deja de lado
la autonomia y coarta la administracién de la propia vida.” (3)
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Precio de los productos de apoyo

Aunque, como veremos, la optimizacién de costes y la sostenibilidad de los
servicios sociales son argumentos que justifican el uso de la tecnologia, en otros
casos en los que esta no esta amparada por los servicios de la administracion
publica el coste de los productos se convierte en una barrera de accesibilidad. La
causa del alto precio esta en relacion con la baja produccién de los productos de
apoyo frente a los productos de consumo equivalentes, como pueda ser un
emulador de raton frente a un ratdn dptico convencional.

Cierto es que existen algunas ayudas para determinados productos en funcion de
la situacion de la persona que demanda la prestacion, pero en la practica se
produce una situacion de injusticia, de inequidad: si no tengo ninguna dificultad,
puedo estar a la ultima en tecnologia a un precio asequible, si tengo dificultades
motoras o sensoriales debo realizar un sobreesfuerzo econdémico. En este caso,
como en otros, el disefo para todos eliminaria este problema.

1.2.2 Amenazas

Entramos aqui en cuestiones similares, y a veces coincidentes, con las vistas en el
apartado Debilidades. Las amenazas se refieren a aquellas actitudes o practicas que se
llevarian a cabo en el futuro y que fueran contrarias a una ética en el uso de las
tecnologias.

Exclusién social

Aunque, como vimos en el apartado Objeto, el problema de la alfabetizacion
digital es un problema transversal que afecta a cualquier sector de la poblacion, al
margen de la diversidad funcional, lo cierto es que puede agravarse en este caso.

Las personas con diversidad funcional y personas en situacion de dependencia no
estan en una situacion de igualdad con respecto al acceso de los servicios de la
sociedad, publicos o privados. El acceso a la educacion o al trabajo puede verse
limitado al no disponer de las mismas condiciones de partida para adquirir
productos de apoyo (ver Precio de los productos de apoyo) o por la falta de
accesibilidad de los servicios.

La complejidad tecnolégica también puede ser una fuente de exclusion para
personas con diversidad funcional intelectual o personas mayores a quienes les
resulta dificil comprender cémo funcionan elementos cotidianos, como
electrodomésticos, cajeros automaticos o los dispensadores de alimentos en los
que hay que introducir codigos. Vivimos una situacién en la que la tecnologia va
ocupando nuevos espacios (tableta para la carta de menu en los restaurantes)
pero también existe un esfuerzo por la usabilidad y la accesibilidad de los
dispositivos.
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Los beneficios potenciales en la autonomia e independencia de las personas
mayores, mediante el uso de las TIC, no estan exentos de retos. A pesar de una
disminucion significativa en el costo de la informatica en los ultimos 20 afios, el
coste de la introduccién de las tecnologias es relativamente alto. Esto plantea la
cuestion de la inclusién digital, y si es posible garantizar el acceso a todos los
grupos de usuarios. Ademas, las investigaciones han demostrado que las
personas mayores son reacias a adoptar soluciones técnicas que faciliten la vida
independiente. Esto se relaciona con una serie de cuestiones, incluyendo la
complejidad del uso de la tecnologia, el coste, la falta de utilidad percibida y la
estigmatizacion que supone no ser considerado capaz de cuidarse a si mismo.
Una forma de intentar contrarrestar estos problemas es mediante el disefio
centrado en la persona de los desarrollos tecnologicos. (2)

Entre las causas de la exclusiéon social también conviene identificar aquellas que
pueden tener un peso mas relevante, pudiendo quedar la ciencia y la tecnologia
en un papel mas secundario, aunque no por ello debamos quitarle su importancia.
En este sentido, Diego Gracia comentando el conflicto norte-sur en relacién con la
calidad de vida (conflicto que podemos trasladar facilmente a nuestra propia
sociedad), reproduce algunas lineas del Prefacio de Handbook of Global Bioethics
(16) que abunda en esta idea en la monografia La bioética y el arte de elegir (17):

Los mayores problemas que hoy enfrenta la bioética global no estan ya
relacionados con el poder de la ciencia y la tecnologia. Hoy en dia las
cuestiones bioéticas mas importantes tienen que ver con el dinero y las
condiciones socio-econémicas. Gran parte de la poblacion de un importante
numero de paises no tiene acceso a los beneficios del progreso cientifico y
tecnoldégico.

Ademas, los derechos y deberes ciudadanos empiezan a vincularse a la
obligacion de gestionar los tramites administrativos a través de Internet. Utilizar la
Red para informarse o entretenerse puede ser una opcidn individual que no
implica estar al margen de la sociedad, pero no saber utilizar o comprender los
procedimientos electronicos de la “e-administracién” puede ser un factor adicional
de exclusion. La administracion publica deberia poner los medios necesarios
para, por una parte, hacer sencillo y accesible el tramite administrativo electrénico
y, por otra, mantener en el futuro el soporte administrativo presencial para cuando
asi lo solicite el ciudadano.

Paternalismo tecnolégico

Este concepto se refiere, por una parte, a la imposicibn de soluciones
tecnolégicas por parte de los profesionales que prestan su apoyo a las personas
con diversidad funcional o dependientes y, por otra, a la toma de decisiones que
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realizan automaticamente sistemas informaticos sin tener en cuenta la voluntad
del usuario, por ejemplo en casas domotizadas.

Tal como indica Claudia M. Rozo Reyes, el “paternalismo tecnoldgico se deriva de
la toma de decisiones que hace el dispositivo o el sistema ante una programacion
previa y que permite o limita su operacién, ya que calcula los riesgos que el
operador puede tener, de manera que la maquina resuelve qué hacer y no puede
ser alterada por el usuario” (3) (18).

En el caso del semaforo inteligente visto en Estigmatizacion hay que reconocer
que no se generan problemas morales, ya que no se identifica al individuo sino a
un peatdén anonimo. Si el mismo sistema avanzado estuviera funcionando en el
domicilio de wuna persona mayor podriamos plantearnos otras funciones
inteligentes de la visidn artificial, como la deteccién de caidas’, cambios en las
rutinas de deambulacion, cambios de color de la piel o de temperatura corporal,
etc. Hasta aqui, tampoco habria nada que objetar. Si ademas el sistema fuera
capaz de identificar otras personas en el domicilio y se le afiadieran funciones de
seguridad, como detectar conductas delictivas o violentas, entrariamos quiza en
un terreno mas dificil de gestionar por un servicio de atenciéon y en donde si
podria producirse el paternalismo tecnologico y podria considerarse dentro de la
Limitacion de la libertad individual vista anteriormente. El proyecto MINAmI (19)
intenta abordar funcionalidades de atencion de este tipo, pero supervisando las
implicacion éticas tanto en el desarrollo del proyecto como en la posterior
explotacion del servicio (ver apartado 3.1).

Pero un sistema que toma decisiones automaticamente ante determinadas
condiciones no tiene por qué ser ni inamovible ni limitador de la voluntad, si
responde a los deseos del usuario en su comportamiento, que previamente haya
programado o bien autorizado dicha programacién. En este caso ya no seria
considerado “Paternalista”.

Limitaciones de la intimidad

El uso de dispositivos en el hogar permite controlar situaciones de riesgo del
usuario. Las alertas pueden saltar ante hechos que se producen en tiempo real
(deteccion de caidas) e incluso tras un elaborado analisis en el cambio de las
rutinas del usuario. No cabe duda de que este tipo de control permite mejorar la
seguridad del usuario y dar tranquilidad a este y a las personas allegadas, pero
también puede ejercer una sensacion de control por un sistema que se acerca
conceptualmente al Gran hermano de Orwell limitando la privacidad y libertad del
usuario.

’ Actualmente se detectan mediante dispositivos que debe portar el usuario.
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Aislamiento

Puede ocurrir que la adaptacion del hogar a las necesidades del usuario,
restringiendo voluntariamente su ociosolo a través del ordenador o el televisor y
ademas utilizando los servicios de compra a domicilio, favoreceria el retraimiento
de este, dificultandose asi el contacto y la interaccion con otras personas. Este
aislamiento perjudica la socializacion, “lo que en el caso de las personas con dafio
cognitivo como las Demencias, puede ir en detrimento de su capacidad de
independencia y autonomia, mas rapidamente” (20) (3).

Las soluciones técnicas no deben violar la dignidad de una persona mayor y es
fundamental que las TIC sirvan para aumentar, en lugar de reemplazar, la
interaccidn humana. Se ha expresado cierta preocupacion de que la dependencia
de la teleatencion sociosanitaria provocaria el aislamiento de las personas
mayores, erosionando su conexién social. En el campo de la robdtica se ha
advertido que la presencia de los robots en el hogar podria correr el riesgo de
dejar la tercera edad al cuidado de maquinas sin el suficiente contacto humano.

(2)

Vulneracioén de derechos

Por esto como lo asegura Gracia (2001) “el objeto de la ética no es otro que
proteger al débil”, especialmente en medio de los rapidos desarrollos tecnoldgicos
y las grandes necesidades de atencibn a la poblacién en condicion de
discapacidad que hacen necesaria la aplicacion de codigos éticos, que protejan a
los grupos que se encuentran en riesgo de sufrir vulneracion sobre sus derechos
fundamentales.

Algunas de las debilidades y amenazas de las tecnologias vistas hasta aqui
pueden contribuir a la vulneracion de derechos de las personas a las que
supuestamente benefician.

1.2.3 Fortalezas

Como fortalezas entendemos aquellas practicas del uso de las TIC que favorecen la
integracion y la autonomia de las personas con diversidad funcional y personas
dependientes, sin atentar contra su dignidad ni sus derechos.

Autonomia personal

La autonomia, segun se define en el Articulo 2 de la Ley de dependencia (21), es
‘la capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa, decisiones
personales acerca de cémo vivir de acuerdo con las normas y preferencias
propias asi como de desarrollar las actividades basicas de la vida diaria”.
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La autonomia personal y la mejora de la calidad de vida es la base sobre la que
se sustenta el desarrollo de las tecnologias de apoyo y los sistemas y dispositivos
de teleatencidn sociosanitaria, es su objetivo y fin. A pesar de los problemas
planteados en los apartados de Debilidades y Amenazas con respecto a la ética
en el uso de la tecnologia, esta es objetivamente la principal via (y en ocasiones
la unica) que permite a las personas con diversidad funcional o personas
dependientes la interaccion con el medio que les rodea.

La autonomia estd muy relacionada con otros temas que se tratan en este
documento, tanto del lado de las debilidades y amenazas vistas anteriormente,
como de otros factores que se veran a partir de este punto y que son condiciones
para que pueda existir dicha autonomia.

Vida independiente

La dependencia, segun se define en el Articulo 2 de la Ley de dependencia (21),
es “el estado de caracter permanente en que se encuentran las personas que, por
razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la
falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan
de la atencién de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar
actividades basicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con
discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su
autonomia personal”.

La aplicacion de la tecnologia por parte de los servicios de atencion a las
personas dependientes esta permitiendo que estas puedan prolongar su vida en
su entorno natural, o que en definitiva significa prolongar su vida independiente.
Los dispositivos (sensores y actuadores) se encargan de tareas que requieran
esfuerzo, como abrir puertas, ventanas, persianas o valvulas, o bien detectan
situaciones de riesgo que son comunicadas al servicio de teleatencién. Sin duda
esto proporciona tranquilidad tanto a los propios usuarios como a sus familiares.

En este tipo de servicios confluyen tanto los intereses de los usuarios, cuando
estos no quieren prescindir de una vida independiente, como los de la
administracién, optimizando los costes de atencidén a las personas dependientes
(ver Calidad de vida a continuacion).

Calidad de vida

El concepto de calidad de vida es demasiado utilizado y controvertido, pero con
indudable utilidad para definir la situaciéon en la que vive un individuo. Segun el
articulo de Wikipedia:

La Organizacion Mundial de la Salud en su grupo estudio de Calidad de Vida
la ha definido como "la percepcidon de un individuo de su situacion de vida,
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puesto en su contexto de su cultura y sistemas de valores, en relacién a sus
objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones”. Es un concepto
amplio que se ha operacionalizado en areas o dominios: la salud fisica, el
estado psicoldgico, el nivel de independencia, las relaciones sociales, las
creencias personales y su relacion con las caracteristicas mas destacadas
del medio ambiente. Es en este sentido que la operacionalizacion del
concepto Calidad de Vida ha llevado a tal formulacion y construccion de
instrumentos o encuestas que valoran la satisfaccion de personas, desde
una mirada general. Sin embargo, las particularidades de los diferente
procesos patoldgicos y la presion por objetivar su impacto especifico, ha
motivado la creacidn de instrumentos especificos relacionados a cada
enfermedad y su impacto particular sobre la vida de las persona. De este
modo, podemos distinguir instrumentos generales de Calidad de vida y otros
relacionados a aspectos especificos de los diferentes cuadros patoldégicos
(Instrumentos calidad de vida relacionados a la enfermedad). (22)

El informe Servicios y tecnologias de teleasistencia: tendencias y retos en el
hogar digital (23) de la Comunidad de Madrid plantea como la teleasistencia
ayuda a una percepcion positiva por parte del usuario, a la vez que pone de
manifiesto las dificultades y la necesidad de medir la calidad de vida:

Desde la perspectiva de calidad de vida percibida por el usuario, se ha
constatado en las experiencias existentes, nacionales e internacionales, que
la teleasistencia puede reducir la sensacion de aislamiento, ofrece seguridad
a las personas en situacién de dependencia y promueve una atencion
sanitaria mas continuada y conectada con el entorno asistencial. No siendo
tarea facil el medir la calidad de vida relacionada con la salud, algunas
iniciativas de amplio consenso tales como el indicador EuroQoL han hecho
un gran esfuerzo para facilitar este trabajo. Es deseable poder evaluar a
gran escala, con indicadores de este tipo, la incidencia de un servicio estable
de teleasistencia en el hogar en la calidad de vida lo cual redundara en un
conocimiento objetivo de su impacto a corto y largo plazo.

Como vemos, la calidad de vida podemos considerarla una sensacion positiva
percibida por el usuario, que obedece a factores objetivos de su entorno, que le
proporcionan seguridad y bienestar vital.

Miguel Angel Verdugo y Robert Shalock (24) proponen un modelo operativo de
calidad de vida “dirigido a impulsar la aplicacién del concepto en diferentes tipos
de programas y servicios para mejorar la atencién centrada en las personas con
discapacidad”. Se trata de un enfoque multidimensional en el que se identifican
ocho areas de calidad de vida, formulando para cada una de ellas unos
indicadores diferenciados, tal como podemos ver en la Tabla 1.
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Tabla 1 — Los indicadores de calidad de vida mas usados en cada dimension
R. Schalock y M.A. Verdugo (2002/2003)2

Area Indicador

Bienestar emocional 1. Satisfaccion: Estar satisfecho, feliz y contento.

2. Autoconcepto: Estar a gusto con su cuerpo, con su forma de
ser, sentirse valioso.

3. Ausencia de estrés: Disponer de un ambiente seguro, estable
y predecible, no sentirse nervioso, saber lo que tiene que hacer y
que puede hacerlo.

Relaciones 4. Interacciones: Estar con diferentes personas, disponer de
interpersonales redes sociales.

5. Relaciones: Tener relaciones satisfactorias, tener amigos y
familiares y llevarse bien con ellos.

6. Apoyos: Sentirse apoyado a nivel fisico, emocional,
econdmico. Disponer de personas que le ayuden cuando lo
necesite y que le den informacién sobre sus conductas.
Bienestar material 7. Estatus econdmico: Disponer de ingresos suficientes para
comprar lo que necesita o le gusta.

8. Empleo: Tener un trabajo digno que le guste y un ambiente
laboral adecuado.

9. Vivienda: Disponer de una vivienda confortable, donde se
sienta a gusto y comodo.

Desarrollo personal 10. Educacion: Tener posibilidades de recibir una educacion
adecuada, de acceder a titulos educativos, de que se le ensefien
cosas interesantes y utiles.

11. Competencia personal: Disponer de conocimientos y
habilidades sobre distintas cosas que le permitan manejarse de
forma autébnoma en su vida diaria, su trabajo y su ocio, sus
relaciones sociales.

12. Desempeiio: tener éxito en las diferentes actividades que
realiza, ser productivo y creativo.

® La tabla ha sido tomada de la publicacién Calidad de vida y calidad de vida familiar (61), de Miguel Angel
Verdugo Alonso.

26



Area Indicador

Bienestar fisico 13. Salud: Tener un buen estado de salud, estar bien
alimentado, no tener sintomas de enfermedad.

14. Actividades de la vida diaria: Estar bien fisicamente para
poder moverse de forma independiente y realizar por si mismo
actividades de autocuidado, como la alimentacion, el aseo,
vestido, etc.

15. Atencion sanitaria: Disponer de servicios de atencion
sanitaria eficaces y satisfactorios.

16. Ocio: Estar bien fisicamente para poder realizar distintas
actividades de ocio y pasatiempos.

Autodeterminacion 17. Autonomia/Control personal: Tener la posibilidad de decidir
sobre su propia vida de forma independiente y responsable.

18. Metas y valores personales: Disponer de valores
personales, expectativas, deseos hacia los que dirija sus
acciones.

19. Elecciones: Disponer de distintas opciones entre las cuales
elegir de forma independiente segun sus preferencias, por
ejemplo, dénde vivir, en qué trabajar, qué ropa ponerse, qué
hacer en su tiempo libre, quiénes son sus amigos.

Inclusioén social 20. Integracion y participacion en la comunidad: Acceder a
todos los lugares y grupos comunitarios y participar del mismo
modo que el resto de personas sin discapacidad.

21. Roles comunitarios: Ser una persona util y valorada en los
distintos lugares y grupos comunitarios en los que participa, tener
un estilo de vida similar al de personas sin discapacidad de su
edad.

22. Apoyos sociales: Disponer de redes de apoyo y de ayuda
necesaria de grupos y servicios cuando lo necesite.

Derechos 23. Derechos humanos: Que se conozcan y respeten sus
derechos como ser humano y no se le discrimine por su
discapacidad.

24. Derechos legales: Disponer de los mismos derechos que el
resto de los ciudadanos y tener acceso a procesos legales para
asegurar el respeto de estos derechos.

Revisando los indicadores nos damos cuenta de que las TIC pueden ser un
soporte de ellos y, por lo tanto, contribuir a hacer posible la calidad de vida: ocio,
integracion y participacion, autonomia, educacién, etc. De hecho, Miguel Angel
Verdugo (25) incluye explicitamente las tecnologias como apoyo individualizado a
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las areas de calidad de vida, como los sistemas de comunicacidn aumentativa o
las tecnologias de apoyo.

Comunicacion / Contacto social

Una de las funcionalidades mas importantes de los servicios de teleatencién
sociosanitaria es la videoconferencia como sistema base de comunicacién.
Siempre se ha considerado que la visién del cuidador puede transmitir empatia y
confianza a la persona teleasistida, a la vez que aquél también puede detectar
mejor el estado del usuario viéndole la cara y, de forma general, elementos de la
comunicacion no verbal. Esta seria la funcidn principal del servicio, pero
adicionalmente también permite la comunicacion al wusuario mediante
videoconferencia con familiares y allegados.

También hay que considerar que se trata de una funcionalidad intrusiva (nos
introducimos visualmente en el espacio privado del usuario), por lo que se deben
establecer protocolos que garanticen tanto la privacidad del usuario como su
propia seguridad.

Uno de los retos técnicos de esta funcion, que condicionan su éxito, es la creacién
de una interfaz intuitiva con un funcionamiento facil de memorizar.

El sistema GiraffPlus dispone de un robot movil, llamado Giraff, equipado con
camara de video, pantalla, micréfono y altavoces, que puede ser operado de
forma remota a través de internet por un miembro de la familia o cuidador, y que
ayuda al usuario a mantener sus relaciones sociales. Es evidente que es un
sistema movil de comunicacion, pero también un “intruso” que es capaz de
recorrer toda la vivienda. El robot se coloca en la casa de los ancianos y se utiliza
para conectar a los profesionales sanitarios, asi como a los miembros de la
familia. Giraff es percibido como una herramienta de comunicacién atractiva tanto
por las personas mayores como por los usuarios secundarios. Mas que “intruso”
podemos llamarle “invitado”, ya que la persona mayor tiene el control para aceptar
0 no la comunicacién y ademas, antes de su introduccién en la casa, debe
conocer su funcionamiento.

28


http://www.giraffplus.eu/

Figura 6 — Robot moévil Giraff

Comunicacion aumentativa

La comunicacién aumentativa complementa “el lenguaje oral cuando [el usuario],
por sisolo, no es suficiente para entablar una comunicacion efectiva con el
entorno” permitiendo “que personas con dificultades de comunicacion puedan
relacionarse e interactuar con los demas, manifestando sus opiniones,
sentimientos y la toma de decisiones personales para afrontar y controlar su
propia vida” (26).

Figura 7 — Comunicacién aumentativa®
— S
/'El domingo he quedado parairal | | ¢AQué hora? |
cine ;Te apuntas? S =

? |lustracién de Cristina Bezanilla Echeverria tomada de Comunicacion Aumentativa y Alternativa. Guia de
referencia (26)
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Un “software de comunicacion es un programa que, instalado en un dispositivo
concreto, permite a personas con discapacidad y limitaciones en esta actividad,
poder comunicarse, interaccionar con las personas que le rodean y modificar su
entorno” (27). También existen dispositivos disefiados especificamente como
comunicadores que realizan la misma funcién que el software de comunicacion.

Tanto el software de comunicacion como este tipo de dispositivos pueden basarse
en la utilizacién de pictogramas o directamente en la escritura.

Hasta la aparicion de los comunicadores electronicos o del software de
comunicacion, la comunicacidon aumentativa se practicaba utilizando tableros
fisicos o cuadernos con casillas de pictogramas en los que el usuario iba
sefalando y componiendo el mensaje que queria transmitir. Los principales
problemas que presentaban estos sistemas eran:

e El mensaje se limitaba a las casillas disponibles en el tablero que utilizaba
el usuario.

e La comunicacién requeria la atencidn del interlocutor durante la
composicion del mensaje. La comunicacién duraba un tiempo considerable.

e ElI mensaje, légicamente, no podia ser almacenado ni reutilizado
posteriormente.

e Podian producirse situaciones de estrés, tanto en el usuario del lenguaje
aumentativo al ser consciente de que estaba ocupando a su interlocutor
durante el lento proceso de composiciéon del mensaje, como en el propio
interlocutor, especialmente cuando este era un tutor o cuidador en un
centro de educacion/centro de dia, en donde la carga de trabajo suele ser
muy alta.

Esta descripcion se ha hecho para poner en valor el papel que juega en este caso
la tecnologia, ya que todos los inconvenientes del sistema “analdgico” de
comunicacion son superados utilizando el software o los dispositivos de
comunicacion: el mensaje no se limita a las casillas disponibles en un tablero y no
tiene que elaborarse en tiempo real°.

Integracién social

La integracion social, como resultado del uso de las tecnologias, se deriva de
otros factores vistos hasta aqui, principalmente la autonomia personal y la
capacidad de comunicacion. La integracion se consigue a través de la educacion

" En el trabajo de Edythe Strand (55), citado por Claudia Rozo (3), se indicaba que los usuarios de
comunicacion aumentativa se resistian a utilizar los tableros, al pensar que sus interlocutores no estaban
dispuestos a esperar a que se completara el mensaje de comunicacion, inconveniente que no puede ocurrir
con un comunicador electrénico, ya que el mensaje no se construye en tiempo real.
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y el trabajo de las personas con diversidad funcional, y no cabe duda de que las
TIC la facilitan, e incluso en ocasiones son la unica via para muchas personas,
evitando asi su exclusion social. En el Informe sobre el Uso de las Tecnologias de
Informacion y Comunicacion (TIC) en la Educaciéon para Personas con
Discapacidad (9) se pone de manifiesto esta idea:

[...] la aplicacion de las Tecnologias de Informacion y Comunicacion (TIC),
asi como las Tecnologias Asistivas (TA) favorecen la accesibilidad y -
consecuentemente- la autonomia personal, garantizando el acceso a la
educacion entendido como acceso al aprendizaje y a la participacion, a la
comunicacion e informacién, a la movilidad y al medio fisico. Son también
principios de disefio universal llamados a tomar en cuenta las necesidades
de todos los posibles usuarios, constituyéndose en un desafio para el
sistema educativo toda vez que sus destinatarios no se circunscriben a la
discapacidad. Los sistemas educativos domoéticos son un reto ético y
creativo que posiciona a las TIC no como un objetivo en si mismo, sino como
un medio. Mas aun cuando el ultimo informe de la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS) y el Grupo del Banco Mundial sefialan que un 15% de la
poblacién tiene algun tipo de discapacidad.

En el contexto de la lucha contra la brecha digital, la Comisién Europea, en el
Pilar 6 de la Agenda Digital (Fomentar la alfabetizacion, la capacitacion y la
inclusion digitales), propone una serie de medidas para fomentar la asimilacion de
las tecnologias digitales por parte de grupos potencialmente desfavorecidos,
como los ancianos, los menos alfabetizados y con bajos recursos. Mejorar el
acceso de las personas con discapacidad es otra de las medidas de politica
establecidas por la Agenda Digital. Otra parte de la agenda de la inclusion digital
esta abordando los problemas de envejecimiento de la poblacién, con la ayuda de
las TIC: una mejor calidad de vida para las personas mayores, la reduccion de
costes de la atencion, y las oportunidades de negocio en la "economia plateada".
En el Pilar 7 (posibles beneficios de las TIC para la sociedad de la UE), la
Comisién reforzara el Programa de Vida Cotidiana Asistida por el Entorno (AAL,
Ambient Assisted Living) para que las personas mayores y las personas con
discapacidad puedan vivir de forma independiente. (2)

El Comité Econdmico y Social Europeo (CESE), en un dictamen para Fomentar la
alfabetizacion, la capacitacion y la inclusion digitales, propone que para las
personas que viven solas, “el mundo digital puede constituir un vinculo vital. Por
ejemplo, generalizar la conexion telefonica con los servicios de urgencia mediante
la simple pulsacion de una tecla a un coste razonable puede ser una mision real
de los servicios sociales de interés general (SSIG) que salve al ciudadano en
situacion de peligro. La sanidad en linea va a desempefar un papel cada vez
mayor; todos los principios que el CESE desea que respeten para los usuarios de
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la tecnologia digital tienen caracter universal y son aplicables al ambito de la salud
y de asistencia social” (28).

Normas y cédigos éticos

Las normas y cddigos éticos o deontoldgicos, que regulen y controlen la actividad
de los servicios relacionados con la dependencia, son herramientas que pueden
ayudar a que el uso de las TIC se ajuste a las necesidades de los usuarios sin
violar sus derechos fundamentales. En ese sentido, cabe incluirlos como factor de
fortaleza en el analisis que estamos realizando.

Los cédigos éticos son adoptados por las organizaciones para ayudar a los
miembros a comprender la diferencia entre "bien" y "mal" y en la aplicacion de ese
conocimiento a sus decisiones. Un cadigo ético implica generalmente documentos
en tres niveles: los codigos de ética de los negocios, los codigos de conducta para
los empleados, y los cédigos de practica profesional. (29)

Un cédigo deontolégico es un documento que recoge un conjunto mas o menos
amplio de criterios, apoyados en la deontologia con normas y valores que
formulan y asumen quienes llevan a cabo correctamente una actividad
profesional. Los cddigos deontolégicos se ocupan de los aspectos éticos del
ejercicio de la profesion que regulan. Estos codigos cada vez son mas frecuentes
en otras actividades. (30)

Se ha comentado anteriormente que incluir los comportamientos éticos en la
normativa legal tendria poco sentido, ademas de ser ineficaz. Sin embargo, si
existen normas legales cuyo cumplimiento evita vulnerar principios éticos, aunque
no estan en el foco del tema que estamos tratando. En el documento Servicios y
tecnologias de teleasistencia: tendencias y retos en el hogar digital (23) de la
Comunidad de Madrid se refiere a las normas de proteccion de datos y de
derechos del paciente:

La legislacion espafola vigente ya recogid explicitamente tanto en el
contenido del Real Decreto 994/1999 sobre “medidas de seguridad de los
ficheros automatizados que contengan datos de caracter personal” como en
la Ley 41/2002, “basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica”,
la necesidad especifica de garantizar la seguridad de acceso y custodia a
ingentes cantidades de informacion de caracter sensible (social o sanitaria)
[RD99] [LEYO02].
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Normativa legal y técnica relacionada con el uso social de las TIC

e REAL DECRETO 994/1999, de 11 de junio, por el que se aprueba el
Reglamento de medidas de seguridad de los ficheros automatizados
que contengan datos de caracter personal.

o Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica

e UNE 158101:2008 - Servicios para la promocion de la autonomia
personal. Gestidn de los centros residenciales y centros residenciales
con centro de dia o centro de noche integrado. Requisitos.

e UNE 158201:2007 - Servicios para la promocién de la autonomia
personal. Gestién de Centros de Dia y de Noche. Requisitos.

e UNE 158301:2007 - Servicios para la promocién de la autonomia
personal. Gestidn del servicio de ayuda a domicilio. Requisitos.

e UNE 158401:2007 - Servicios para la promocién de la autonomia
personal. Gestion del servicio de teleasistencia. Requisitos.

e UNE 133503:2013 - Servicios de teleasistencia movil. Protocolo de
comunicaciones entre los terminales y los centros de alarma.

En el documento 100 recomendaciones de calidad para el servicio de
teleasistencia domiciliaria (31) de la Sociedad Espanola de Geriatria vy
Gerontologia se incluyen dos que hablan expresamente de las recomendaciones
éticas para el servicio:

e 28. Los profesionales del servicio conservan el secreto profesional y firman
un documento de confidencialidad y cuentan con un codigo ético para los
profesionales intervinientes del servicio, dicho cédigo es conocido y
respetado.

e 29. La relacién entre usuarios y profesionales se basa en el respeto,
dignidad, honestidad y colaboraciéon mutua.

Dentro del terreno de la telemedicina, y mas en relacion con la practica
profesional del médico que con el uso en si de la tecnologia, la Declaracion de la
AMM sobre la Etica de la Telemedicina, adoptada por la 58a Asamblea General
de la AMM, en octubre de 2007 en Copenhague, realiza una serie de
recomendaciones a los médicos para que su actividad sea ética.

Promovido por la Red PaPaz, esta disponible en la pagina Tus 10
Comportamientos digitales un cddigo de conducta para el uso de las TIC por parte
de nifas, nifos, adolescentes y jovenes (ver anexo en 5.2). Segun sus autores, su
lectura es recomendable también para padres y educadores.

Ahora bien, para el contenido de nuestro documento, ;es relevante el uso de
codigos éticos por parte de las organizaciones y profesionales involucrados en el
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desarrollo de productos y servicios para personas con diversidad funcional? En
nuestra opinién, si, pero hasta cierto punto. En primer lugar, es limitada la eficacia
y repercusion real que puedan tener dichos codigos en el trabajo desarrollado por
los profesionales informaticos. Tal como indica Maria Cabafas (7), un “problema
tradicional de estos codigos es que son muy generales, con expresiones
facilmente aplicables a cualquier profesidén del tipo ‘En la profesion debes ser
siempre honesto y justo’ o parecidas”.

En segundo lugar, la ética en servicios de atencion a las personas con diversidad
funcional o dependientes, aunque pueda tener relacion, va mas alla de que los
profesionales informaticos desarrollen sistemas apoyados en las TIC siguiendo
escrupulosamente un cédigo ético. En los apartados Debilidades y Amenazas se
han visto los aspectos éticos del uso de las TIC que pueden resultar negativos.

Mas informacién sobre cédigos éticos y ejemplos:

e Ver apartado de Anexos

e Codes of Ethics Collection

e ITT: Governance and ethics

e Codigo de Etica Profesional del ITT
e Codigo Etico de Feaps

Reduccion de costes

Debemos pensar que la utilizacion de las TIC, como herramientas que optimizan
los recursos econdmicos de los servicios sociales, juega una importante funcion
en la sostenibilidad del sistema, ademas de evitar la exclusién de parte de la
poblacion de estos servicios por la falta de recursos por parte de la
administracion. En Telecomunicaciones para todos (32), editado por Fundesco, se
indica:
En toda Europa se plantea en la actualidad un vivo debate sobre la
necesidad de aumentar la productividad y la eficiencia de los servicios de
bienestar social. La ineficiencia en la actividad de los servicios sociales tiene,
ciertamente, implicaciones éticas. Es tan poco ético como la exclusion de
sectores enteros de la poblacién respecto de los servicios sociales. La
necesidad de eficiencia y productividad se basa en varias y distintas
razones.

Aunque el contenido del texto parece totalmente actual, data de 1995 en su
edicién original en inglés vy, las “varias y distintas razones” por lo que se necesita
mayor eficiencia y productividad se mantienen bastante vigentes:

e Un desarrollo econdmico insuficiente unido a un factor demografico de
rapido envejecimiento de la poblacion. La disminucion de fondos locales y
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el aumento de las necesidades locales en los municipios pequeios y en el
ambito familiar.

e Mayor flexibilidad en la organizacion de los servicios sociales, de forma que
se diversifiquen los servicios y se apliquen de forma innovadora. Aunque
de forma insuficiente, este factor se estd teniendo en cuenta en la
actualidad, trasladando parte de los servicios a los hogares de paciente o
clientes.

e Dar mayor importancia al punto de vista del usuario. Es evidente que no se
puede prescindir del criterio experimentado del profesional, pero debera
tomarse en cuenta también “los conocimientos del propio usuario sobre su
propia vida y situacién”.

e En cuarto lugar, la mision de la tecnologia informatica es “contribuir a la
distribucion del trabajo, intensificar el intercambio de informacién y la
formacion de redes, racionalizar los datos recogidos y, muy especialmente,
promover la vida independiente de los usuarios o de los ciudadanos”. Este
objetivo no pretende la sustitucion o disminucién de los recursos humanos
que, como mano de obra intensiva, seguiran siendo necesarios en los
servicios sociales, sino la optimizacion de todos los recursos para procurar
la sostenibilidad y favorecer la satisfaccién de los usuarios mejorando su
calidad de vida.

1.2.4 Oportunidades

Este capitulo, contrapuesto al de Amenazas, permite proponer criterios que rectifiquen los
problemas éticos planteados por el uso de las tecnologias.

Disefio para todos

Casos de éxito del disefio para todos, aunque empujados por las exigencias de la
Seccion 508, junto con la legislacién de anti-discriminacion, se han producido en
las empresas americanas, que al disefiar productos para el mercado general, lo
hacen utilizando criterios de accesibilidad. Ejemplos de empresas como Apple o
Microsoft, han tenido una gran ventaja en el mercado y han producido un valor
afiadido que las ha situado en posicién competitiva y de liderazgo, reconocido y
premiado por un gran numero de usuarios al elegirlas, adquirirlas, recomendarlas
y utilizarlas con satisfaccion. (33)

El disefo para todos, o disefio universal, esta recogido en la propia Convencion
de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (8) en
su Articulo 2:

Por “disefio universal” se entendera el disefio de productos, entornos,
programas y servicios que puedan utilizar todas las personas, en la mayor
medida posible, sin necesidad de adaptacion ni disefio especializado. El
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“disefo universal” no excluira las ayudas técnicas para grupos particulares
de personas con discapacidad, cuando se necesiten.

Y en el Articulo 4, Obligaciones generales, indica que los Estados Partes se
comprometen a:

Emprender o promover la investigacién y el desarrollo de bienes, servicios,
equipo e instalaciones de disefio universal, con arreglo a la definicion del
articulo 2 de la presente Convencién, que requieran la menor adaptacion
posible y el menor costo para satisfacer las necesidades especificas de las
personas con discapacidad, promover su disponibilidad y uso, y promover el
disefio universal en la elaboracion de normas y directrices

Un recurso util para contribuir a la generacién de independencia de las
personas en condicion de discapacidad, sin poner en riesgo su autonomia
con la tecnologia, se podria hacer mediante la implementacién de mayores
recursos de tecnologia universal (Perry, Beyer & Holm, 2009), (Ove
Hansson, 2007). Tal tecnologia es definida por Ove Hansson como “prevista
para el uso general y no solamente para personas con enfermedades
especificas o discapacidades. Sin estar restringida a personas con
discapacidad, la tecnologia puede ser ajustada e incluida entre los usuarios
potenciales”.

En el dictamen del Comité Econdmico y Social Europeo (CESE) mas arriba
citado, pero en este caso refiriéndose a las personas con diversidad funcional,
indica que:

El acceso de las personas con discapacidad a las TIC, en las mismas
condiciones que el resto de la poblacién, puede facilitar su participacion en la
sociedad. Los datos son los mismos que para todos los publicos: definicidon
del objetivo, acompafnamiento en el aprendizaje, programas y equipos
accesibles y adaptados, maquinas accesibles y faciles de utilizar y, en
particular, sistemas de transporte inteligentes. La funcion de servicio de
interés general de la cultura digital se pone de manifiesto en relacién con las
personas con discapacidad. La ayuda a cada tipo de discapacidad puede
procurar una mejor insercion social. El papel de las ONG debe reconocerse
y coordinarse con el del poder publico. Un enfoque basado en un disefio
universal que, en la medida de las posibilidades, tenga en cuenta las
necesidades de todos los tipos de usuarios es preferible a disenos
especializados dirigidos unicamente a personas con discapacidad11
(28).

" La negrita es nuestra.
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El disefo para todos transmite normalizacion: todos podemos utilizar los
productos disefiados bajo este principio, los mismos productos para todos.
Nadie se siente discriminado o estigmatizado y, ademas, es mas barato. Pero,
¢qué ocurre si una persona se ve expulsada de esta posibilidad? EI derecho de
las personas, de todas, a vivir en igualdad de condiciones debe estar garantizado
y nuestra sociedad deberia poner los medios para conseguirlo. En el emotivo
video La nueva bionica que nos permite correr, escalar y bailar (34), el profesor
Hugh Herr del MIT Media Lab nos dice:

[...] mas de la mitad de la poblacion mundial sufre de alguna forma de
discapacidad, cognitiva, emocional, sensorial 0 motora y, debido a la
insuficiencia tecnolégica, frecuentemente derivan en incapacidad de hacer
algo y en una peor calidad de vida. Los niveles basicos de la funcion
fisiolégica deben ser una parte de los Derechos Humanos. Cada persona
debe tener el derecho de vivir la vida sin discapacidad, si asi lo elige: el
derecho a vivir sin depresidn severa; el derecho a ver a un ser querido, en el
caso de tener dificultades de vision; o el derecho a caminar o a bailar, en el
caso de paralisis o de amputacion de miembros. Como sociedad, podemos
lograr estos derechos humanos si aceptamos la idea de que los seres
humanos no estan discapacitados. Una persona nunca puede estropearse.
El entorno que hemos construido, nuestras tecnologias se estropean. Las
personas necesitamos negar nuestras limitaciones, pero podemos
trascender la discapacidad a través de la innovacion tecnolégica. De hecho,
a través de avances fundamentales en la bidnica en este siglo,
estableceremos las bases tecnologicas para una experiencia humana
mejorada y acabaremos con la discapacidad.'?

"2 Transcripcion revisada del subtitulado del video.
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Figura 8 — Nueva bidnica para correr, escalar y bailar

Empoderamiento

“®

Tal como recoge Yuly Patricia, el empoderamiento es “un proceso

multidimensional de caracter social en donde el liderazgo, la comunicacion y los
grupos autodirigidos reemplazan la estructura piramidal mecanicista por una
estructura mas horizontal, en donde la participacion de todos y cada uno de los
individuos, dentro de un sistema, forman parte activa del control del mismo con el
fin de fomentar la riqueza y el potencial del capital humano que posteriormente se
vera reflejado, no solo en el individuo, sino también en la propia organizacién” (35)
(36).

El empoderamiento personal se logra cuando se pasa de la dependencia a la
interdependencia pasando por la independencia. Logrando este ultimo estado, la
persona consigue empoderar su vida teniendo un control completo de sus
acciones, autocontrol, estima alta, seguridad completa en su persona, control de
emociones. Esta, en definitiva, con el poder de su lado para dirigir su vida. (37)

Las TIC juegan en el empoderamiento un doble papel: por una parte, mediante su
utilizacién, y solo a través de ellas, algunas personas con diversidad funcional
pueden conseguir la autonomia personal, el control de sus acciones y la
independencia necesaria para dirigir su vida; por otra, y en un proceso que va de
menos a mas, la participacién social de cada individuo depende cada vez mas del
conocimiento y de la utilizacion de las TIC, por lo que la incompetencia en esta
materia puede ser un factor de exclusion social. Este segundo papel ya ha sido
visto en el apartado de Exclusion social, siendo trasversal a toda la poblaciéon y no
solo a las personas con diversidad funcional.

Mas alla de los riesgos vistos con anterioridad, la investigacion y el desarrollo
tecnolégico prometen un futuro en el que las personas con diversidad funcional
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podran favorecerse de las TIC para ejercer sus derechos en igualdad con el resto
de la poblacién.

Participacion de la sociedad civil

Tanto los individuos como las organizaciones pueden contribuir en el control
sobre el uso de las tecnologias de apoyo o de las tecnologias aplicadas a la
dependencia, ya sea interviniendo en el desarrollo normativo, los protocolos de
actuacion de los servicios sociales o en los cddigos éticos de las organizaciones.

Ademas, también pueden tener un papel activo a la hora de contrarrestar la
tendencia al aislamiento que puedan sufrir personas con hogares adaptados (ver
apartado Aislamiento). Experiencias como Peuplade o Voisin-Age en Francia, que
ademas apoyan su organizacion y actividad en plataformas tecnoldgicas, permiten
el contacto y la colaboracién entre los residentes de un barrio, fomentando la
participacion, la solidaridad y la cohesion social (38).

Diseio centrado en la persona

El disefio centrado en la persona o en el usuario esta normalmente vinculado al
desarrollo de sistemas o de software teniendo en cuenta las necesidades de los
usuarios. Para ello se debe utilizar una metodologia en la que los usuarios
intervengan en todas las fases de desarrollo del producto o servicio, de forma que
se garantice que finalmente este cumplira con los requisitos iniciales. Esta
metodologia se traté en el documento Normativa y accesibilidad (6) de esta
misma coleccion, argumentando su utilidad para introducir requisitos de
accesibilidad, de forma que se tuvieran también en cuenta las necesidades de las
personas con diversidad funcional.

Abstrayéndonos de los aspectos metodoldgicos y técnicos, también podriamos
considerar que un servicio o producto TIC responde a criterios éticos cuando
también se han tenido en cuenta en su disefio a los usuarios con diversidad
funcional como sujetos de derechos. Bastaria con anadir a la metodologia una
serie de recomendaciones para garantizar que el desarrollo cumple al final con los
criterios éticos.

Atencion centrada en la persona

También desde el punto de vista de la atencidon a las personas existe un concepto
similar al del disefio centrado en la persona: la atenciéon centrada en la persona
(ACP). Tal como indica la propia OMS, la atencion centrada en la persona “se
consigue cuando se pone a la persona como eje sobre el que giran el resto de las
dimensiones relacionadas con: la intervencién basada en evidencia cientifica, la
organizacion del servicio, el equipo y la interdisciplinariedad y el ambiente” (39).
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Pilar Rodriguez en el articulo La atencién integral centrada en la persona (40)
plantea que el concepto ACP supone un cambio de enfoque, que pasa de estar
centrado en los profesionales y los medios que gestionan los servicios para fijarse
en la persona con el fin primordial de respetar y fomentar su independencia. El
acompanamiento y apoyo profesional se dirige a potenciar las capacidades de la
persona para que esta “llegue a ejercer al maximo su autonomia moral”. El
modelo plantea que:

La planificacion y la intervencién centrada en la persona se conciben como
la implementacion de la metodologia necesaria para lograr que sea la
propia persona adulta con discapacidad quien planifique y tome
decisiones sobre su propia vida y sobre los objetivos que aspire alcanzar
en su transcurso.

Figura 9 — Modelo integral de atenciéon centrada en la persona en situaciones de
discapacidad, fragilidad o dependencia™
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(Valores éticos)
Diversidad, accesibilidad e interdisciplinaridad, globalidad, atencion
personalizaday flexibilidad, proximidad y enfoque comunitario, prevencion y
rehabilitacion, coordinacion y convergencia

. J

® Fuente: Pilar Rodriguez, La atencion integral centrada en la persona (40).
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Esta atencion centrada en la persona se complementa y tiene continuidad con la
denominada Rehabilitacién basada en la comunidad (RBC), reconocida también por la
OMS, la UNESCO vy la OIT. En palabras de Pilar Rodriguez (40), la Rehabilitacién
basada en la comunidad:

Consiste en una estrategia de desarrollo comunitario para la rehabilitacion, la
igualdad de oportunidades y la inclusion social de todas las personas con
discapacidad, que fue objeto del documento conjunto que suscribieron en 1994 los
tres organismos mencionados, con el objeto de hacer patente la necesidad de
contemplar de manera integral las necesidades de apoyo de las personas con
discapacidad, tanto en materia de salud, como en lo referente a educacién-cultura y
en los aspectos laborales.

Para conseguir una atencion centrada en la persona es necesaria una coordinacion entre
los servicios sociales y los sanitarios, necesidad de la que cada vez son mas conscientes
las administraciones publicas (41). Uno de los modelos es el propuesto por el King’s Fund
en el Reino Unido (Figura 10) que ha partido de la piramide de Kaiser, integrando la vision
social y la sanitaria “como partes fundamentales de la atencion que ha de recibir la
persona proponiéndose tres niveles de intervencion, formulados a partir de la
estratificacion de la formacién, con objetivos diferenciados” (39).

Figura 10 — Piramide definida por el King’s Fund en el Reino Unido™
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" Fuente: King's Fund (Chris Ham) (59), tomado de Pilar Rodriguez (39)
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1.3 En busca de una metodologia de aplicacion

Hasta aqui hemos visto una visidon genérica de la ética en relacién con las tecnologias de
la informacion y la comunicacion, asi como la situacion actual en la que se encuentra esta
relacion. La tecnologia, y en general la ciencia, puede sentirse incbmoda cuando se ve
obligada a tener en cuenta variables que, hablando en términos simples, no pueden
formar parte de una ecuacion, es decir, no pueden incorporarse en una metodologia que
pueda ser verificada. Para empezar, tenemos un ejemplo muy importante del ambito
cientifico, la medicina, en el que se lleva investigando desde hace tiempo para que los
profesionales y el sistema en el que se desarrolla su actividad se ajusten a criterios éticos.
Estamos refiriéndonos a la bioética™®.

1.3.1 Metodologia bioética

Aunque los principios de la bioética surgieron en el entorno de la medicina, una breve
descripcion de su contenido puede ayudarnos a fundamentar mejor una posicion respecto
a la aplicacion ética de las tecnologias. A partir del informe Belmont'®, Beauchamp y
Childress (42) definieron los cuatro principios de la bioética: autonomia, no maleficencia,
beneficencia y justicia. Estos principios obligan de modo absoluto, pero se aplican
siguiendo el criterio “prima facie” (en principio), de forma que si se producen conflictos
entre ellos debe valorarse cada uno y priorizar en funcién del contexto en el que se
produce la situacion. Los principios se formularon con una idea universalista, de forma
que pudieran ser validos independientemente de los credos o diferencias culturales.

'® Para una revision general e histérica de la bioética, se puede analizar el numero 64 de la revista Bioética
& debat: tribuna abierta del Institut Borja de Bioética (57).

'® Informe creado por el Departamento de Salud, Educacion y Bienestar de los Estados Unidos, titulado
"Principios éticos y pautas para la proteccion de los seres humanos en la investigacion”, y es un importante
documento histérico en el campo de la ética médica. El reporte fue creado el 18 de abril de 1979, y toma el
nombre del Centro de Conferencias Belmont, donde el documento fue elaborado. Fuente: Wikipedia.
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Principios de Bioética

e Autonomia. La autonomia expresa la capacidad para darse normas o reglas a
uno mismo sin influencia de presiones externas o internas. El principio de
autonomia tiene un caracter imperativo y debe respetarse como norma, excepto
cuando se dan situaciones en que las personas puedan no ser autobnomas o
presenten una autonomia disminuida (personas en estado vegetativo o con dafio
cerebral, etc.), en cuyo caso sera necesario justificar por qué no existe autonomia
0 por qué esta se encuentra disminuida (43).

e Beneficencia. Obligacion de actuar en beneficio de otros, promoviendo sus
legitimos intereses y suprimiendo prejuicios. En medicina, promueve el mejor
interés del paciente pero sin tener en cuenta la opinion de este. Supone que el
meédico posee una formacion y conocimientos de los que el paciente carece, por
lo que aquél sabe (y por tanto, decide) lo mas conveniente para este. Es decir
"todo para el paciente pero sin contar con él" (43). Diego Gracia: “La beneficencia
es el principio ético que obliga nosolo a no hacer mal sino a hacer el bien. Se
acepta en general que el principio de no hacer mal es mas primario que el de
hacer el bien, y que no puede hacerse el mal a otra persona aunque ella nos lo
solicite, pero que no se le puede hacer el bien en contra de su voluntad” (44).

e No maleficencia. Abstenerse intencionadamente de realizar acciones que
puedan causar dafo o perjudicar a otros. Es un imperativo ético valido para
todos, nosolo en el ambito biomédico sino en todos los sectores de la vida
humana (43). Diego Gracia: “Este principio obliga a no hacer nada que no pueda
ser mas que perjudicial para el paciente o en el que la razén riesgo/beneficio no
sea adecuada” (44).

e Justicia. Tratar a cada uno como corresponda, con la finalidad de disminuir las
situaciones de desigualdad (ideolégica, social, cultural, econémica, etc.).

En la metodologia de Beauchamp y Childress los cuatro principios tenian la misma
importancia, siendo el contexto el que podia dar mayor peso a cualquiera de ellos. En su
obra Fundamentos de bioética (45), Diego Gracia Guillén critica esta posicién de
importancia “prima facie” de los cuatro principios, poniendo de manifiesto las
contradicciones que los autores tienen al respecto. Diego Gracia defiende una jerarquia
entre los principios, en lo que se ha venido a denominar principialismo jerarquizado
(46).

Brevemente, los cuatro principios bioéticos, lejos de ser del mismo nivel, se hallan
estructurados en dos niveles diferentes que definen dos dimensiones de la vida
moral: la privada, compuesta por los principios de autonomia y beneficencia, y la
publica, formada por los de no-maleficencia y justicia. Las relaciones entre estos dos
niveles se hallan gobernadas por dos reglas. La primera o genética dice que
cronologicamente el primer nivel es anterior al segundo. La segunda o jerarquica
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afirma que en caso de conflicto entre deberes de esos dos niveles, los deberes del
nivel publico tienen siempre prioridad sobre los del nivel privado.

En el articulo La deliberacion moral: el método de la ética clinica (44) hace una
descripcion de la relacion y ambito de los cuatro principios:

Los principios de no maleficencia y de justicia tienen caracter publico, y por tanto
determinan nuestros deberes para con todos y cada uno de los seres humanos,
tanto en el orden de su vida biolégica (principio de no maleficencia) como en el de su
vida social (principio de justicia). Estos principios definen, pues, los deberes que son
universalizables y exigibles a todos por igual, incluso coactivamente. Para que esto
ultimo sea posible, es necesario que se formulen de forma aceptable por todos o por
la mayoria, y que por consiguiente adquieran forma juridica. Los principios de
autonomia y beneficencia marcan, por el contrario, el espacio privado de cada
persona, que esta puede y debe gestionar de acuerdo con sus propias creencias e
ideales de vida. Los dos primeros principios vienen a corresponderse con la llamada
«ética de minimos» y los otros dos con la «ética de maximos».

En la siguiente tabla sintetizamos la jerarquia de los principios propuesta por Diego
Gracia.

Tabla 2 - Principialismo jerarquizado de Diego Gracia

Principio Descripcion Jerarquia Ambito

No maleficencia | No hacer nada que no pueda ser mas que Nivel | - ética de minimos Publico
perjudicial para el paciente o en el que la
razon riesgo/beneficio no sea adecuada

Justicia Garantia de no discriminacién, acceso Nivel | - ética de minimos Publico
igualitario a los bienes y recursos sociales

Beneficencia Obliga nosolo a no hacer mal sino a hacer el | Nivel Il - ética de maximos | Privado
bien. No se le puede hacer el bien en contra
de su voluntad.

Autonomia Capacidad de tomar decisiones y de Nivel Il - ética de maximos | Privado
gestionar el propio cuerpo por parte de los
seres humanos.

La bioética puede aplicarse a otras areas y lo esta haciendo en el ambito de la atencion
sociosanitaria no puramente médica, principalmente en la asistencia a las personas
mayores (13) y personas con Alzheimer (47). Es en ese terreno en el que se realiza una
“prescripcién” de las TIC como apoyo al cuidado de las personas mayores y personas
dependientes.
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La utilizacién de la metodologia bioética en otras areas'’ que no sean sociosanitarias
siempre tendra relacion con la actuacion de personas dentro de una organizacién en
donde estas toman decisiones que afectan a otras personas, que son el foco de actividad
de la organizacion, y es en esa toma de decisiones en donde se plantea la cuestion ética.
Cuando en esas decisiones se involucra la tecnologia es cuando puede existir una
relacion de esta con la ética. Por ejemplo, la teleasistencia implica la utilizacion de
dispositivos en el hogar asi como un servicio de atencidon que supervisa, siguiendo
protocolos, las alertas y establece contactos periddicos con la persona teleasistida. Es
evidente que podria utilizarse una metodologia bioética para definir las normas y
protocolos de actuacién de la teleasistencia, analizando también el impacto en los
principios bioéticos que tienen las funcionalidades que proporcionan los dispositivos
instalados en el hogar.

Cabe insistir en que se trata de una metodologia “practica”, con la que se promueve a los
profesionales realizar analisis de situaciones éticas revisandolas a la luz de los principios.
Diego Gracia suele utilizar ejemplos para ilustrar su argumentacion en sus obras, como en
Fundamentos de bioética (45), en donde comienza cada capitulo con un caso clinico en
donde se plantea un dilema ético antes de desarrollar el tema y lo concluye con una
Epicrisis, en donde aplica los argumentos éticos del capitulo en un caso practico.

1.3.2 Evaluacién de tecnologias

La “Evaluacién de tecnologias” (ET) es un proceso cientifico, interactivo y comunicativo
que tiene como objetivo contribuir a la formacion de la opinidn publica y de la politica
sobre los aspectos sociales de la ciencia y la tecnologia. (48)

La ET es el estudio y evaluacién de las nuevas tecnologias. Se basa en la conviccion de
que los nuevos desarrollos dentro de, y descubiertos por, la comunidad cientifica son
relevantes para todo el mundo y nosolo para los propios cientificos y que el progreso
tecnolégico no puede estar libre de implicaciones éticas. Ademas, la evaluacion de
tecnologias reconoce el hecho de que normalmente los cientificos no estan capacitados
como especialistas en ética y en consecuencia deben ser muy cuidadosos al emitir por su
cuenta, o de sus colegas, un juicio ético sobre los nuevos hallazgos, proyectos o trabajos
en curso. (49)

Los principales campos de la ET son: las tecnologias de la informacién, las tecnologias
del hidrégeno, la tecnologia nuclear, la nanotecnologia molecular, farmacologia,
trasplantes de 6rganos, la ingenieria genética, la inteligencia artificial, Internet y muchos
mas. La evaluacion de las tecnologias sanitarias esta relacionada, pero es profundamente
diferente, a pesar de la similitud en el nombre. (49)

' Como ejemplo de uso de metodologia bioética en areas no médicas: Bioética y accién social. Cémo

afrontar los conflictos éticos en la intervencién social.
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La ET tiene en cuenta el impacto que el desarrollo tecnolégico puede tener en la
sociedad, incluyendo los aspectos éticos, sin embargo no es un modelo participativo en el
que los beneficiarios o afectados por el desarrollo cientifico o tecnoldgico intervengan en
las fases del proyecto.

Como alternativa participativa a la ET tradicional y considerando las implicaciones éticas
que pueda tener el desarrollo de nuevas tecnologias, la Evaluacién Constructiva de
Tecnologias (ECT) pretende superar la evaluacion tradicional, en la que los cientificos,
ingenieros y, en general, expertos en tecnologias son los que evaluan el impacto del
producto una vez esta finalizado, centrandose ademas en los aspectos de efectividad y
seguridad. Las limitaciones de la evaluacion de tecnologias (ET) tradicional son puestas
en evidencia por Henk ten Have, como vemos en el texto resumido por Enrique lanez
Pareja (50):

e El modelo es lineal y unidireccional (la tecnologia se aplica en la sociedad, en la
que puede producir efectos secundarios que se trata de amortiguar) secuestra las
cuestiones éticas como preocupaciones de segundo orden que solo son
significativas en la fase final de toma de decisiones politicas. Pero como ya
sabemos, la tecnologia es una practica particular que es técnica y social al mismo
tiempo, y que se produce en determinados contextos culturales.

e La ET tradicional presupone que las tecnologias poseen un ciclo de vida lineal:

1. primero surge el conocimiento basico,
2. luego se desarrolla un prototipo tecnolégico,

3. en tercer lugar se evalua su efectividad y seguridad (en la investigacién médica
esta es la fase de ensayos clinicos)

4. programas que muestran la aplicabilidad global (programas de demostracion)
5. difusion y aceptacion general (fase de adopcion por los profesionales)
6. entrenamiento en el uso y aplicacién a varias categorias de pacientes

El modelo tradicional introduce la ET en la fase en la que la nueva tecnologia esta
comenzando a difundirse (entre la 4 y la 5). Pero hacer la evaluacién cuando la
tecnologia ya se esta diseminando en la practica médica es demasiado tarde para
que constituya apoyo para la toma de decisiones politicas. En la siguiente figura
podemos ver un grafico del proceso de innovacién segun Pinch y Bijker.
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Figura 11 — Modelo lineal seis etapas del proceso de innovacion'®
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También, a partir del modelo de toma de decisiones democratico de Burns y Ueberhorst
(51), en el que participarian ciudadanos, politicos independientes, grupos interesados y
expertos encargados de proporcionar informacion, Marta I. Gonzalez, José A. Lopez, José
L. Lujan (52), realizan una adaptacion en la que pueden distinguirse las siguientes fases
interactivas:

e Planteamiento de problemas, donde deben destacarse los valores y creencias
presupuestas que subyacen al reconocimiento de tales cuestiones como problemas
que requieren discusion comun, busqueda de consenso y accién institucional.

e Enunciacién de alternativas para afrontar dichos problemas, incluyendo un examen
de los valores, creencias y supuestos subyacentes a cada alternativa.

e Andlisis de las alternativas seleccionadas, incluyendo un estudio de las
precondiciones, implicaciones, limitaciones, costes econémicos, impactos sociales
e impactos ambientales.

e Proceso discursivo, es decir, negociacion y cooperacion constructiva.

e Toma de decisiones. En esta ultima fase, cuyo desarrollo puede requerir la revision
de resultados o acuerdos de fases anteriores, se trata de adoptar decisiones de
mutuo acuerdo (a ser posible consensuadas), implementarlas, realizar un
seguimiento y, finalmente, una evaluacion de las mismas.

El modelo ECT prevé la participacion de los beneficiarios o usuarios de las tecnologias en
la toma de decisiones desde la fase inicial de investigacion, por lo que se garantiza, o
cuando menos se mejora, que el desarrollo cientifico y tecnolégico responda a criterios
democraticos. Cabria incluso haberlos incluido en el apartado de Disefio centrado en la
persona, con el que tienen indudable relacién. Ahora bien, ;se garantiza que responde a
criterios éticos? En teoria también esta incluido ya que la ética forma parte de los valores
que deben ser considerados inicialmente desde la fase de planteamiento de problemas.

En todo caso, tanto la ET como la ECT son metodologias de tipo generalista, que han
surgido principalmente ante el impacto del desarrollo tecnologico en el medioambiente o
por las implicaciones éticas de la investigaciéon genética. Aunque su relacion con el tema

'® Fuente: Trevor J. Pinch y Wiebe E. Bijker, The Social Construction of Facts and Artefacts: Or How the
Sociology of Science and the Sociology of Technology Might Benefit Each Other (58)
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general tratado en este documento pueda parecer alejada o débil, hay que considerar no
solo las tecnologias que actualmente se utilizan en el sector sociosanitario, sino las que
en el futuro puedan plantearse. La implicacion ética de las actuales estda mas en la
configuracion de los servicios en los que se introducen y en la actuacién de las personas
que intervienen en su gestion, pero en el futuro la intervencion de las tecnologias en
nuestras vidas puede ser global (lo que estamos viendo actualmente parece anticiparlo),
por lo que conviene tener y estar preparados con instrumentos, como los que aqui hemos
visto, que nos permitan su control.

Lo cierto es que la aplicacion de las tecnologias en el ambito sociosanitario tendra en el
futuro un caracter universal, es decir, el control de la salud y la seguridad en la casa o
deambulando fuera de ella no seran servicios exclusivos para las personas con diversidad
funcional o personas dependientes, sino que seran para toda la poblacion (disefio para
todos). Se mezclara la aplicacion de la medicina preventiva con la seguridad activa y
pasiva a través de las tecnologias (38). Esta hipétesis de futuro necesitara las mismas
consideraciones éticas con respecto a la intervencion de la tecnologia en nuestras vidas
que las planteadas hasta aqui para el sector sociosanitario.

Evidentemente hay muchas mas aportaciones desde el ambito del desarrollo tecnoldgico
que han intentado incorporar las consideraciones éticas en el disefio de sus productos o
servicios. Un ejemplo es el “Proyecto MINAmI: Evaluacion ética en el disefio de la vida
cotidiana asistida por el entorno”, que no esta relacionado ni con la bioética ni con la
evaluacion de tecnologias y que podemos encontrar en el apartado de Iniciativas en favor
del uso ético de las TIC.

Mas informacién y ejemplos sobre evaluacion de tecnologias:

e Wikipedia: Technology assessment. Hace una descripcidn de los distintos modelos
existentes de evaluacién de tecnologias.

e TA Portal. Portal europeo de evaluacion de tecnologias.

e TAMI — Technology Assessment - Methods and Impacts. Proyecto europeo.

e EUROPTA Project. European Participatory Technology Assessment. Participatory
Methods in Technology Assessment and Technology Decision-Making.

e Evaluacién constructiva de tecnologias: el caso de las tecnologias reproductivas.
Trabajo de la Catedra CTS+| Argentina-Uruguay. Primer Seminario OEI-UBA.
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2 OPINION DE EXPERTOS

2.1 Asispa

Maria Cabello Herranz _A S I S PA

Atencion a Personas

ETICA, CUIDADOS Y TIC

Actualmente, se estan llevando a cabo numerosos estudios con las llamadas TIC
(Tecnologias de la Informacion y Comunicacion) para contribuir a la mejora de la calidad
de vida y al mantenimiento de la autonomia de las personas con discapacidad o en
situacion de dependencia. De hecho, existe abundante evidencia que recalca la
importancia de la 1+D+i en el ambito de la salud. Las TIC pueden tener un papel
destacado en areas como el envejecimiento saludable, el funcionamiento fisico y
cognitivo, la calidad de vida, y la participacion e integracion social de estas personas.

Si bien es cierto que en los ultimos tiempos se observan avances en la adaptacion de las
ciudades para que sean mas accesibles a personas con limitaciones fisicas, pudiera
parecer que no se ha prestado la suficiente atencién en conseguir ciudades o espacios
adaptados a poblacion con déficits cognitivos o discapacidad intelectual. Teniendo en
cuenta que la mayor parte de las barreras cognitivas que se encuentran estas personas
se relacionan con las dificultades que tienen para comprender el entorno que les rodea,
seria oportuno aprovechar el potencial de las nuevas tecnologias como productos de
apoyo para facilitar la interaccion con el medio. Un ejemplo en este sentido seria el uso de
la realidad aumentada para mostrar informacion sobre accesibilidad y favorecer la
integracion de las personas en espacios publicos.

De cualquier modo, parece que las TIC podran ayudar a preservar y acrecentar las
capacidades de las personas con necesidades especiales, aportando nuevas
experiencias para potenciar la vida independiente, mejorar la seguridad y las
comunicaciones de esta poblacion, y facilitar los cuidados sociosanitarios, tanto a nivel
domiciliario como institucional.

Sin embargo, es necesario regular su uso, ya que la indicacién o el uso desmedido y
arbitrario pueden inducir efectos negativos como la ansiedad, el estrés, o el desconcierto
ante lo que sucede alrededor de uno mismo, propiciando el rechazo a la utilizacién de las
mismas.

Lo ideal es aplicar al uso de la tecnologia los mismos fundamentos éticos en los que se
basa la calidad del cuidado, es decir, respetar la integridad de las personas como seres
humanos, considerar sus caracteristicas individuales, y tener en cuenta sus valores,
creencias y aspectos culturales. Dicho de otra forma, habria que poner la tecnologia al

49



servicio de las personas, por lo que su aplicacion deberia ser siempre personalizada y
adaptada a sus necesidades, de modo que la persona como sujeto activo de su plan de
vida sea quien comunique sus deseos y preferencias.
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2.2 Grupo Neat

Gonzalo Castellanos Lépez

Director Regional de Ventas del Grupo NEAT

No escapa a la vista de nadie que en estos tiempos, es decir al menos los ultimos 30
afios, estamos viviendo la mayor revolucion tecnolédgica de la historia de la humanidad, y
este hecho afecta por igual a nifios, jovenes, adultos y mayores. Podemos encontrar
tecnologia de cualquier indole que nos ayuda de forma notable a mejorar nuestro dia a
dia. Es innegable que todos podemos estar conectados y en movilidad, que todos
podemos automatizar un montén de tareas que antes requerian un esfuerzo improbo, que
cualquiera de nosotros tiene acceso a avances tecnoldgicos que parecen propios de una
pelicula de ciencia ficcion.

Sin ir mas lejos, hace unos meses mi padre, que tiene 80 afos, me ensefiaba orgulloso la
ultima aplicacion domética que habia instalado en su Smartphone, le permitia controlar la
temperatura de su casa desde su teléfono. Podia activar la calefaccion, el aire
acondicionado y las persianas, todo desde una sola pantalla. Se le veia feliz, pero al
mismo tiempo yo veia la ansiedad que le estaba provocando el nuevo invento. En pocos
dias empez6 a cuestionar la necesidad real, en unas semanas dudaba de la seguridad y
en poco mas de un mes descartd su utilidad, no tardd mucho en dar de baja el servicio y
dejar de pagar la consiguiente cuota. Habia sido “amor a primera vista”, pero mi padre no
tardé mucho en comprender que esa “App” no era su tipo, que realmente se habia dejado
embaucar por una aplicacion que le permitia sentirse el capitan Spok de Star Trek, pero al
final ni era una necesidad, ni le hacia su vida diaria mas facil, al contrario habia quedado
preso de la tecnologia y tenia otra tarea mas en su vida, la temperatura de su casa y esa
App habian pasado a ser una nueva preocupacion.

Pero en esta voragine de “Smartphones”, “Smart TV”, “Smart Cars” y lo que va mas alla
“Smart Cities”, es facil sucumbir a los encantos de la tecnologia, puedes caer en el riesgo
de no ser Smart y convertirte, de la noche a la mafana, en una persona obsoleta.

Con esta pequefia anécdota, estoy seguro de que cada uno de vosotros podria contar
alguna similar, quiero poner de relieve una serie de topicos que a veces los “tecnélogos”
olvidamos. No nos podemos quedar en las maravillas que somos capaces de hacer con
nuestros dispositivos, también tenemos que pensar en la necesidad, la utilidad, la
accesibilidad y en definitiva todo esto significa que no podemos olvidar la ética.

Desde mi punto de vista, la relacion mas directa que hay entre la ética y la tecnologia
estriba en que debemos comprender que la tecnologia influye de forma sustancial en la
vida de las personas y por tanto los que trabajamos en este campo debemos ser
consecuentes con esta afirmacion. En mi caso particular, llevo mas de 15 afos trabajando
con tecnologias para personas mayores, y mas en concreto software y dispositivos que
buscan la autonomia personal, aplicados a servicios como la teleasistencia, la
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telemedicina, las residencias de mayores, ... Se ha de realizar un trabajo muy preciso en
todas las fases del ciclo de vida del producto, y en particular en la etapa de desarrollo
donde se debe evaluar el destino real de nuestras soluciones tecnologicas y como van a
convivir con los usuarios y con su entorno. En nuestro caso, la tecnologia entra
directamente en el hogar y pasa a formar parte de la cotidianeidad de las personas
mayores. Un terminal de teleasistencia debe aportar tranquilidad, seguridad y confianza, y
estos parametros se transmiten desde el disefio de la unidad, es decir la imagen externa
que el dispositivo transmite a la persona mayor, como por supuesto el grado de usabilidad
del mismo, la seguridad y la fiabilidad. Una de las mejores noticias para nosotros es que
nuestros dispositivos se integren en la vida diaria y pasen desapercibidos por los usuarios
del servicio y el momento de su uso se convierta en un acto cotidiano, tal como accionar
el interruptor que enciende la luz o girar la manivela que abre una puerta. No se cuestiona
un grifo, los hay mas y menos usables, mas y menos ergonémicos, pero no conozco a
ninguna persona que haya recibido una formacion especifica en el uso de los mismos y
menos que haya habido que explicarle los beneficios y las ventajas de este invento. Ojala
algun dia la tecnologia asistencial sea tan comun como un grifo.

Figura 12 — Terminal TeleMedCare

Por otro lado y en relacién con el sentido ético de la tecnologia, se puede caer en la
tentaciéon de vigilar y controlar a los usuarios, llegando a irrumpir en el terreno privado, y
en algunos casos enarbolando la bandera del ahorro de costes y de la optimizacion de los
recursos. Los dispositivos actuales permiten monitorizar a una persona las 24 horas,
aprender de su estilo de vida y adelantarse a muchos de los problemas que puedan
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padecer los usuarios, desde anticiparse a determinadas dolencias, como a problemas de
seguridad, aislamiento social, ... A sabiendas de que algunos de los objetivos de la
tecnologia son los que hablabamos anteriormente, ahorro de costes y optimizacién, no
podemos olvidar que estamos invadiendo el hogar y la privacidad de las personas y se ha
de actuar con precaucion. Cualquier tecnologia necesita un tiempo para la integracion y el
acomodo dentro de nuestra sociedad.

El reto de las tecnologias debe ser avanzar para la mejora de la calidad de vida y la
optimizacion de los recursos, y siempre que se vigilen esas premisas podremos hablar de
éxitos. En una coyuntura de crisis como la actual, se necesitan cambios profundos en
nuestros sistemas, especialmente en el sistema sanitario y social y la tecnologia se ha de
posicionar como uno de los motores mas importantes para favorecer estos cambios. Cada
uno de los individuos involucrados debe percibir que los cambios se estan abordando
teniendo en cuenta valores éticos y la tecnologia es un aliado y no un enemigo.

Y para concluir este articulo me gustaria recurrir a una frase que no por veces repetida
debe perder actualidad: La tecnologia debe estar al servicio de las personas y no las
personas al servicio de la tecnologia.
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2.3 Tunstall Televida
. 0
televida

Area de Desarrollo y Tecnologia

TELEASISTENCIA: TECNOLOGIA AL SERVICIO DE LOS USUARIOS

El servicio de teleasistencia utiliza la tecnologia para llegar directamente a los domicilios
de los usuarios y proporcionarles una asistencia inmediata en caso de necesidad o en una
situacion de emergencia.

El servicio se presta conectando a través de la linea teleféonica un terminal de
teleasistencia situado en el domicilio del usuario, con un centro receptor atendido por
personal especificamente cualificado, durante 24 horas al dia y todos los dias del ano.
Este centro de atencion es capaz de atender las demandas de los usuarios o movilizar los
recursos necesarios en caso de emergencia.

Unidad de control
remoto MyAmie
de Tunstall

Terminal de teleasistencia
Lifeline Vi de Tunstall

Esta comunicacién se hace posible con solo apretar el boton de la Unidad de Control
Remoto (UCR) que los usuarios llevan siempre consigo a modo de colgante o pulsera y
que activa el terminal de teleasistencia, conectandoles de forma inmediata y automatica
con el centro de atencion.

Desde la central de teleasistencia, la persona usuaria tendra respuesta a un amplio
abanico de necesidades, desde una situacion de emergencia, un recordatorio de toma de
medicacion o una cita médica, una conversacion, apoyo psicosocial, informacion de
interés, recomendaciones de habitos saludables, etc. Asimismo, se realiza un seguimiento
permanente de la persona usuaria mediante llamadas telefonicas periddicas, con la
finalidad de estar presentes en su vida cotidiana, potenciar habitos de vida saludable,
proporcionarles informacion y actualizar su situacion en la base de datos, siempre y
cuando el usuario haya manifestado deseo expreso de recibir este tipo de informacion
periodica y sobre todo que exista una evidencia de este deseo mediante consentimiento
informado.
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También existen dispositivos instalados en la vivienda del usuario que pueden alertar de
ciertas situaciones de riesgo. Son detectores que se activan enviando una sefial via radio
al terminal que conecta de manera inmediata con el centro de atencion, por ejemplo, en el
caso de que se produzca un incendio, una fuga de gas o una concentracion de monoxido
de carbono en el domicilio. También alertan de la falta de movimiento del usuario en la
vivienda e, incluso, de si ha sufrido una caida.

La base del servicio y lo que lo hace tan eficaz es la tecnologia que se utiliza. Tunstall es
fabricante de esta tecnologia y desarrollador del software de control para los centros de
atencion (software PNC).

La normativa y los protocolos garantizan la privacidad y autonomia de los usuarios

Debemos hacer una distincion de los protocolos que garantizan esa privacidad en base a
tecnologia y software, relacionando siempre ambos con la configuracion y recursos del
propio servicio. Es decir, si hay algo que caracteriza especialmente al software y a la
tecnologia de Tunstall es que podemos hacer tantas configuraciones de los modos de
comunicacion como queramos, habilitando o deshabilitando el micro y altavoz del terminal
o no en funcién de los requisitos del cliente y de las situaciones, haciendo que, por
ejemplo, las llamadas técnicas o de dispositivos de seguridad del terminal entren en el
centro de control evitando oir lo que pasa en el domicilio del usuario 0 manteniendo una
llamada abierta sin sonido en el centro de control o sin altavoz abierto en modo escucha
en domicilio. Estas configuraciones siempre se realizan para mantener la privacidad y
seguridad que deseen nuestros clientes y usuarios, cumpliendo estrictamente la
normativa legal.

La teleasistencia no se concibe como una tecnologia invasiva. Su mayor objetivo es el de
mantener al usuario en su entorno el maximo tiempo con el mayor nivel de autonomia
posible. Después de prestar el servicio durante mas de 20 afos, en Tunstall Televida
estamos en condiciones de asegurar, con estudios que lo evidencian, que gracias a la
teleasistencia se ha aumentado la permanencia de los usuarios en sus domicilios en mas
de cuatro anos.

Algunos protocolos que garantizan la privacidad y fomentan la autonomia del usuario:

e Todas las llamadas que se reciben y realizan desde el centro de atencion son
grabadas con la finalidad de garantizar la seguridad del usuario. Lo mismo ocurre
con las bases de datos de los sistemas. Estas grabaciones o estos datos solo se
entregan a las administraciones publicas o fuerzas de seguridad del estado en caso
de necesidad y bajo requerimiento judicial. El protocolo de entrega garantiza que
solamente el destinatario pueda abrir los archivos encriptados, enviando el soporte
y el codigo de apertura directamente al interesado de forma separada.

e El software que gestiona la base de datos tiene unos complejos filtros de seguridad
por perfiles, de tal modo que no todos los perfiles de la compania pueden acceder
a todos los datos de nuestros registros. Por ejemplo, solamente determinados
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perfiles muy cualificados pueden editar (introducir o modificar) datos personales de
los usuarios. Por supuesto, todos los equipos que tienen instalado el software PNC
cuentan con las medidas relativas a la proteccion de datos de caracter personal de
los usuarios y, algunas, incluso son mas restrictivas.

o El software de los centros de atencion ademas incorpora un completo sistema de
auditoria que garantiza la identificabilidad y trazabilidad de cualquier operacion, de
modo que se puede saber en cualquier momento quién ha realizado cada accion:
por ejemplo, quién ha atendido una llamada, su duracién, o quién ha modificado los
datos de un usuario.

o Este software, ademas, incorpora un sistema de alertas en las pantallas de
consulta del propio personal teleoperador. De este modo, y de un vistazo, el
personal puede conocer las condiciones de privacidad que ha requerido un usuario
como, por ejemplo, no avisar a sus familiares mas cercanos en caso de
emergencia o no alertar a su red de contactos.

e En los ultimos anos, ha aumentado mucho la peticion de informacion sobre los
habitos de vida o condiciones sociosanitarias de un usuario al centro de atencion
por parte de su red familiar o de contactos con intencionalidades de todo tipo, en
ocasiones ajenas al interés sobre el mero bienestar y habitos del usuario. Este
hecho nos ha llevado a restringir la entrega de cualquier tipo de informacién a
familiares, con el fin de respetar los derechos y la privacidad del usuario al que
prestamos el servicio.

En cualquier caso, la tecnologia y software que fabrica y desarrolla Tunstall, con los que
cuenta Tunstall Televida en todos sus servicios, estan disefiados de modo que su
configuracion pueda responder a todos y cada uno de los requisitos y al respeto de la
privacidad de los usuarios de la misma.
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3 INICIATIVAS EN FAVOR DEL USO ETICO DE LAS TIC

3.1 Proyecto MINAmI: Evaluacidn ética en el diseiio de la vida cotidiana
asistida por el entorno

MINAmI (Micro-Nano integrated platform for transverse Ambient Intelligence applications)
demuestra que proyectos que estan orientados principalmente a la tecnologia también
pueden tomar la iniciativa para abordar y reflexionar activamente sobre los problemas
éticos relacionados con su area de especializacion. De esta manera, pueden surgir
nuevas preguntas interesantes y son posibles nuevos enfoques para hacer frente a las
cuestiones éticas en los proyectos y recomendaciones para el debate, incluso en el
ambito de la investigacion y el desarrollo.

Figura 13 —Principios éticos de MINAmI en los diferentes niveles de la sociedad

*Confiabilidad

Organizacionesy sociedad

*Privacidad
*Autonomia

*Integridad y dignidad
*Confiabilidad
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involucradas
Usuario
individual

*E-inclunsion
*Papel de la tecnologia en
la sociedad

El proyecto MINAmI (plataforma integrada Micro-Nano para Inteligencia Ambiental
transversal; FP6 Contrato: I1ST-034690) ha analizado las cuestiones éticas que son
relevantes en el disefio de nuevos sistemas de servicios tecnoldgicos para el ambito de la
vida asistida, formulando principios éticos, directrices de disefio y listas de verificacion
especificos.

Con el fin de hacer frente a las preocupaciones éticas relacionadas con la vision y los
productos del proyecto, asi como de las evaluaciones de los usuarios, el proyecto adopt6
una estructura de gestion ética de dos niveles:

e El Comité de Etica interna del proyecto examinaria las actividades de evaluacion de
usuario realizadas dentro MINAmI con respecto a las preocupaciones éticas. El
Comité prepararia y mantendria un documento de directrices éticas para las
evaluaciones de los usuarios y los problemas éticos que surgieran durante el
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trabajo del proyecto. Los problemas éticos planteados y las soluciones serian
reportados anualmente.

Un Consejo Asesor de Etica incluye expertos externos de diferentes campos de la
ética. La Junta identifica y evalua las implicaciones éticas mas amplias
relacionadas con la vision del proyecto, su objetivo y el de los productos,
publicando las "Directrices éticas para la Inteligencia Ambiental-movil centrada".

Las directrices éticas se basan en seis principios éticos que son seleccionados en base a
la evaluacion ética de los escenarios MINAmI:

Privacidad: una persona sera capaz de controlar el acceso a su informacién
personal y proteger su propio espacio.

Autonomia: un individuo tiene el derecho a decidir como y para qué fines(s) se
esta utilizando la tecnologia.

Integridad y dignidad: los individuos deben ser respetados y las soluciones
técnicas no deberan violar su dignidad como seres humanos.

Fiabilidad: Las soluciones técnicas deberan ser lo suficientemente fiables segun el
propdsito para el que se estan utilizando. La tecnologia no debera amenazar la
salud fisica o mental del usuario.

E-inclusién: Los servicios deben ser accesibles a todos los grupos de usuarios, a
pesar de sus deficiencias fisicas o0 mentales.

Papel de la tecnologia en la sociedad: La sociedad deberd hacer uso de la
tecnologia de modo que aumente la calidad de vida y no cause dafio a nadie.

Los seis principales escenarios MINAmMI describen en detalle los demostradores de
aplicaciéon en fase de desarrollo. Dos de ellos, la etiqueta de memoria y el teclado virtual,
son escenarios cotidianos, y los otros cuatro, pastillero inteligente, casa inteligente, toma
nocturna de EEG vy el dispositivo de audicion, se clasifican en las categorias de cuidado
de la salud, tecnologia de asistencia y cuidados en el hogar:

Con el pastillero inteligente, se puede controlar la dosificacion reconociendo
cuando se abre el pastillero. Si existe riesgo de dosificacién incorrecta, es
reportado al personal de atencion de salud a través del teléfono mavil.

En la casa inteligente, camaras ambientales monitorizan objetos en movimiento en
la casa y alertan a su morador cuando se reconoce un posible intruso. Las camaras
también reconocen peligros de salud y avisa al personal sanitario.

Toma nocturna de electroencefalograma (EEG). Por la mafana, el usuario
transfiere las mediciones a su teléfono moévil y los envia al personal de atencién de
salud.

El teclado virtual se proyecta sobre cualquier superficie plana, lo que facilita el uso
del teclado de tamafio completo en casi cualquier lugar.

Etiquetas de memoria pasiva se integran en periédicos o revistas que son
identificadas con el teléfono movil para descargar contenidos multimedia.
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e Dispositivo de audicion integrado en el teléfono mévil con micréfonos direccionales
que permiten al usuario seleccionar las fuentes de sonido que se amplifican o se
disminuyen.

Los socios del proyecto consideran que la identificacién de dilemas éticos y la toma de
decision para su solucion es una responsabilidad compartida de disefadores y otros
interesados en el proceso de disefio, como clientes y empleadores. Esta metodologia
permite plantearse cuestiones éticas también en areas que no estan estrictamente en el
foco del diseno y desarrollo del sistema, sino que pueden tener que ver con el papel de
esa tecnologia en la sociedad. Son preguntas que los socios del proyecto admiten que no
pueden responderse dentro del contexto de un unico proyecto, preguntas como:

e ;Debe regularse la incorporacién de etiquetas y sensores en el entorno?

e ;Cuanta informacidén deben tener las personas acerca de los sistemas Aml en su
entorno? ; Como deben obtener esa informacién?

e ;CoOmo se puso en marcha esta tecnologia en la sociedad? s Tenemos que educar
a la gente, apoyarlos para que hagan suya la nueva tecnologia y para tomar
decisiones informadas?

e Las personas pueden rechazar el uso de las nuevas tecnologias?

e En general los usuarios deben ser capaces de encontrar su propia manera de
utilizar la tecnologia. 4En qué medida puede anticipar el disefiador sus posibles
usos?

e En una economia de mercado, las entidades comerciales son libres de elegir sus
objetivos. Como se puede garantizar la inclusion digital para fines ajenos al
servicio publico?

e ;Aumentar el control de los parametros de salud incrementa la calidad de vida?

e ;Pueden todos los ciudadanos tener las mismas posibilidades de prevenir los
riesgos de salud?

Fuente y mas informacion: Proyecto MINAmI

ICT & Ageing — European Study on Users, Markets and
Technologies

3.2 Proyecto EFORTT

En el contexto actual de envejecimiento demografico, el desarrollo de sistemas de
atencion a distancia para personas de edad avanzada se ha acelerado, pero sin prestar
atencion suficiente a los aspectos éticos y sociales que implican. Un proyecto financiado
con fondos comunitarios tuvo como objetivo encontrar la forma de hacer frente a este
déficit.
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Figura 14 — Pagina web del proyecto EFORTT
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El objetivo del proyecto «Ethical frameworks for telecare technologies for older people at
home» (EFORTT) era el de examinar las implicaciones éticas, sociales y de género de los
servicios de teleasistencia en el hogar dirigidos a los ciudadanos de mas edad. El equipo
del proyecto se centré en este grupo de poblacion de paises como Reino Unido, Paises
Bajos, Noruega y Espaiia, y empleé métodos de investigacion basados en la observacion
y en la deliberacién (comisiones de ciudadanos de edad avanzada). Los investigadores
descubrieron que existen claras limitaciones en el papel que los sistemas de
teleasistencia pueden desempefar. Los servicios de teleasistencia no ofrecen una
solucion tecnolégica para la escasez de cuidadores o la reduccion de presupuestos. Estos
servicios no pueden reemplazar a los servicios de asistencia sanitaria o redes de
asistencia informales.

Las personas encuestadas durante la realizacién del estudio expresaron una gran
inquietud: las tecnologias de teleasistencia pueden llegar a «sustituir» la asistencia cara a
cara o la asistencia manual como medio para reducir costes. Las comisiones de
ciudadanos hicieron hincapié en la necesidad de tener en cuenta cuestiones éticas y
sociales ademas de las cuestiones técnicas, politicas y economicas.

Basandose en las conclusiones de la investigacion, el equipo del proyecto destaco varias
caracteristicas del desarrollo de una teleasistencia acorde con ciertos valores éticos. Las
personas de edad avanzada desean participar en el disefio, desarrollo y adopcidon de
decisiones relacionadas con la asistencia que se les proporciona. Una vez
implementados, los sistemas deben evolucionar con las necesidades de cambio o los
patrones de uso, en lugar de convertirse en una instalacion excepcional de un sistema fijo.
La informacion aportada por los ciudadanos de mas edad, trabajadores de centros de
seguimiento de teleasistencia, personal de asistencia social, entre otros, deberia
emplearse para disefiar e implementar nuevos sistemas que permitan a las personas de
edad avanzada aprender a vivir «con la teleasistencia» en lugar de «por la asistencia».
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El proyecto EFORTT ha contribuido de forma significativa a areas identificadas en su
listado de objetivos. Dicha contribucion incluye la adopcién del marco ético de la
teleasistencia creado por el proyecto EFORTT por parte de proveedores de servicios que
pretenden un cambio en su disefio. El proyecto ha mostrado la utilidad de los enfoques
deliberativos para aumentar la legitimidad de las politicas de teleasistencia a nivel
europeo. La union de los analisis de las conclusiones obtenidas de la investigacion
primaria deliberativa y etnografica resulté en la creacién de un marco ético que puede
descargarse desde la pagina web del proyecto junto con un folleto pensado para usuarios
potenciales, cuidadores y familiares.

Los socios del proyecto EFORTT vy el trabajo que desarrollaron contribuyeron de forma
critica al debate politico y crearon recomendaciones y propuestas para la implantacién de
un servicio de teleasistencia ético. Este tema resulta de vital importancia, no solo porque
la poblacion europea de edad avanzada es cada vez mas numerosa, sino también porque
dicho grupo necesita una mayor independencia y una mejora en su calidad de vida.

Fuente: CORDIS
Mas informacion: EFORTT Resultado resumido

Pagina web del proyecto EFORTT

3.3 Agencia Coreana de Oportunidad y Promocién Digital (KADO)

Corea del Sur se ha convertido en uno de los paises mas destacados en mitigar los
problemas generados por la brecha digital, con el indice de Oportunidad Digital, que mide
el grado de equilibrio dentro de la sociedad de la informacion, lo que la sitia en primer
lugar entre la Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econdmicos (paises
OCDE) de los ultimos tres afios. Corea del Sur utilizé un enfoque asertivo, muy centrado
y, en definitiva, de gran éxito para tratar el problema de la brecha digital. Comenzé a
finales de 1990 con la creacién de un 6rgano especifico dedicado a esta tarea, a saber, la
Agencia Coreana de Oportunidad y Promocion Digital (KADO).
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El papel del KADO era proporcionar un acceso facil y asequible a los servicios TIC (por
ejemplo, educacion informatica, Internet y correo electrénico) a las personas con
discapacidad, las familias con bajos ingresos, personas mayores y personas de zonas
rurales. Desde sus inicios KADO ha proporcionado estos servicios a mas de 10 millones
de coreanos.

Ademas de establecer la agencia KADO, el gobierno también introdujo una legislacién
especifica [es decir, la Ley de brecha digital (2001)] y ha producido dos “Planes Maestros”
integrales para reducir la brecha digital en 2001 y 2005 respectivamente. Dado el éxito de
sus iniciativas a nivel nacional, Corea del Sur ha cambiado de enfoque para dar mas
apoyo a la informatizacion global y reducir la brecha digital a nivel internacional, en
particular en los paises en desarrollo. Como parte de este cambio, KADO se ha fusionado
con la Agencia de la Sociedad de la Informacién Nacional (AIN). La NIA ahora dirige una
serie de iniciativas, como el Programa de Asistencia y Politica de Tl y Voluntarios Tl de
Corea, con otros paises para proporcionar conocimientos, la experiencia, la formacion, la
asistencia técnica y las mejores practicas en el marco de los desarrollos de Tl nacionales
en estos paises asociados.

Fuente: Comision Europea

Mas informacién: Ethics of information and communication technologies (2)

Korea IT Learning
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3.4 Proyecto europeo Senior

El mundo esta envejeciendo rapidamente: el numero de personas de mas de 60 afos de
edad se duplicara, como proporcion de la poblacidon mundial, pasando de 11% en 2006 a
22% en 2050 Para entonces, habra mas personas mayores en la poblacion que nifios (0-
14 afios de edad) por primera vez en la historia humana. La poblacion de Europa esta
envejeciendo de manera constante y con un grave impacto negativo en el crecimiento
econdémico.

Figura 16 — Pagina del proyecto europeo Senior
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Tecndblogos y responsables politicos saben que las Tecnologias de la Informacion (TIC)
podrian mejorar considerablemente las condiciones de vida de las personas mayores, y
convierta el envejecimiento de una carga econdémica a un recurso potencialmente
productivo. Sin embargo, dos factores criticos han limitado el uso de las TIC hasta hoy.
Primero, las personas de edad se sentian a menudo molestas con las TIC, que estaban
demasiado lejos del mundo en el que estaban acostumbrados a vivir. Segundo, las TIC
fueron frecuentemente disefiadas sin tener en cuenta las necesidades de las personas
mayores, que podian padecer discapacidad leve. El escenario ha cambiado
dramaticamente. Los “baby boomers”, la generacion mas grande en la historia de
Occidente, han llegado a la edad de 60 afos. Estos son mas educados que las
generaciones que les precedieron y se consideran titulares de derecho. Seran una
generacion transformadora, en parte, debido a su numero, y en parte debido a que son la
primera generacion en envejecer con cierta familiaridad con las TIC. Los préximos afios
seran sin duda los afios de "TIC para envejecer" y el acceso universal a los servicios de
comunicacion e informacién probablemente sera reconocido como un derecho humano
esencial de la tercera edad. Se plantean, sin embargo, diversos problemas, algunos de
ellos relacionados con la implementacién de las TIC, que abarca conceptos como el

63



disefio para todos y otros relacionados con problemas éticos y de privacidad. Disenar un
despliegue de las TIC es impulsado a menudo unicamente por consideraciones de coste-
beneficio, sin embargo, las TIC también implican problemas de privacidad, el respeto
por la libertad, la dignidad, la autonomia y otros principios éticos fundamentales'®.
Para tener una dimension del problema, basta con pensar en las tecnologias que estan
empezando a desplegarse a gran escala, como los sistemas de seguimiento de patrones
de comportamiento, en la que los patrones de comportamiento de los sujetos de edad
avanzada se monitorean y se notifican los cambios detectados a los cuidadores; sensores
en las puertas de salida que avisan de un "movimiento" no deseado; la localizacion de las
personas mayores es posible mediante etiquetas electrénicas RFID; y asi sucesivamente.
El nuevo escenario creado por la llegada de la nueva generacion de mas edad de los
baby boomers, por tanto, sera marcado por la necesidad de definir los marcos éticos y de
privacidad que deben ser construidos para proteger a los adultos mayores por el mal uso
y el abuso de las TIC. Esta es la mision del proyecto SENIOR.

Fuente y mas informacion: Senior

' La negrita es nuestra.
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5 ANEXOS

5.1 Declaracion de la AMM sobre la Etica de la Telemedicina
5.1.1 Introduccioén

El desarrollo y la implementacion de la tecnologia de informacion y comunicacion crea
nuevas formas de prestar atencion médica a los pacientes. Estos instrumentos
habilitadores ofrecen distintas maneras de ejercer la medicina. La adopcién de la
telemedicina se considera justificable por su velocidad y su capacidad de llegar a algunos
pacientes con acceso limitado a la asistencia médica y por su poder de mejorar la
atencion médica.

Cuando se practica la telemedicina el médico debe respetar las siguientes normas éticas:
5.1.2 Principios

Relaciéon Médico-Paciente y Confidencialidad

La relacion médico-paciente debe estar basada en un encuentro personal y en el
conocimiento suficiente del historial personal del paciente. La telemedicina debe ser
utilizada principalmente en situaciones en las que el médico no puede estar presente
fisicamente en un tiempo seguro y aceptable.

La relacion médico-paciente en la telemedicina debe estar basada en la confianza y el
respeto mutuos. Por lo tanto, es esencial que el médico y el paciente puedan identificarse
con confianza cuando se utiliza la telemedicina.

Idealmente, la telemedicina debe utilizarse solo en casos en los que exista una relacion
personal previa entre el paciente y el médico que organiza o proporciona el servicio de
telemedicina.

El médico debe buscar asegurarse que la confidencialidad del paciente y la integridad de
la informacién no estén comprometidas. La informacion obtenida durante una consulta
telemédica debe asegurarse por medio de un criptado y deben tomarse otras medidas de
seguridad para evitar el acceso de personas no autorizadas.

Responsabilidades del Médico

El médico al que se le pide su opinion a través de la telemedicina debe mantener un
registro detallado de los consejos que entrega, como también de la informacién recibida
en la cual basé su consejo.
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El médico tiene la obligacion de asegurarse que el paciente y los profesionales de la salud
o los familiares que lo atienden puedan utilizar el sistema de telecomunicacion y los
instrumentos necesarios. El médico debe tratar de asegurarse que el paciente haya
comprendido el consejo y las sugerencias de tratamiento entregadas y que se garantice la
continuidad de la atencién.

El médico que pide a otro médico consejo o una segunda opinidn es responsable del
tratamiento y de otras decisiones y recomendaciones dadas al paciente.

El médico debe [ser] consciente y respetar las dificultades e incertidumbres que puedan
presentarse cuando esté en contacto con el paciente a través de la telecomunicacion. El
meédico debe estar preparado a recomendar un contacto directo médico-paciente cuando
estime que la situacion lo requiere.

Calidad de la atencion

Se deben utilizar regularmente medidas de evaluacion de la calidad para asegurar el
mejor diagndstico y practicas de tratamiento posibles en la telemedicina.

Las posibilidades y debilidades de la telemedicina en emergencias deben reconocerse. Si
es necesario utilizar la telemedicina durante una emergencia, los consejos y sugerencias
de tratamientos son influenciados por el nivel de amenaza para el paciente y el
conocimiento y capacidad de las personas que estan con el paciente.

5.1.3 Recomendaciones

La AMM vy las asociaciones médicas nacionales deben promover la creaciéon de
legislacion nacional y [de] acuerdos internacionales sobre asuntos relacionados con la
practica de la telemedicina, como la prescripcion a través de correo electrénico, el registro
de los médicos, la responsabilidad, asi como el estatus legal de los registros médicos
electronicos.

Fuente y mas informacion: Asociacion Médica Mundial (AMM)
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5.2 Cdbdigo de conducta: “Tus diez comportamientos digitales”

Este Cddigo de Conducta, iniciativa de la Red PaPaz, es una guia para nifios, nifias,
adolescentes, adultos e instituciones que se comprometen a tener un comportamiento en
el uso de las TIC en beneficio de su entorno social y gremial aun en ausencia de normas
que rijan este comportamiento.

Figura 17 — Pagina “Tus 10 Comportamientos digitales”

Ejerzo mi derecho ala

¥ B
libertad y respeto la §
de los demas .‘é

Dia del #InternetSeguro

[Ear—— El 11 de febrero se celebra 2| Dia Internacional del

Aunque tiene un enfoque general del uso ético de las TIC, dirigido a los ciudadanos y no a
las empresas y organizaciones, tiene interés su difusidn y es facil extrapolar los conceptos
del decalogo a los objetivos del presente documento.

1. Utilizo las TIC respetando a los otros, respetandome y haciéndome respetar

e Cuando utilizo las TIC me respeto y respeto a los demas, siendo consciente
de que todos somos personas dignas.

e Conozco que la injuria, la calumnia y la difamacidon son un delito o agravio
contra el honor y el buen nombre de las personas.

e Sé que el ultraje de obra o de palabra, divulgado a través de ambientes
tecnolégicos puede lesionar e irrespetar los derechos, la intimidad y la
dignidad de una persona u organizacion.

2. Ejerzo mi derecho a la libertad y respeto la de los demas
e Entiendo la libertad como la posibilidad de hacer lo que no dafia a otro.

e Tengo la opcion de decidir mi participacion en cualquier actividad que me
ofrezcan los ambientes tecnoldgicos y de hacer respetar mi decision
respetando siempre la de los demas.

3. Hago uso de mi identidad de manera segura en mi interacciéon con otros en
los ambientes tecnolégicos
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Protejo mi identidad haciendo buen uso de mi informacién confidencial.

Me identifico con claridad y honestidad, protegiendo mi informacién
confidencial.

No utilizo identidades falsas para suplantar personas en ambientes
tecnoldégicos.

No comparto con otros mis claves de seguridad de acceso a los ambientes
tecnolégicos, para evitar que me suplanten y no lo hago con las de los
demas.

No violo la privacidad y confidencialidad de los otros en los ambientes
tecnolégicos, aun cuando no haya sido debidamente protegida.

4. Protejo mi integridad y seguridad personal y la de los demas

Me cuido en los ambientes tecnolégicos como lo haria cuando salgo a la
calle, utilizando mi criterio para escoger los sitios que visito y las personas
con las que interactuo.

Tomo las precauciones necesarias en las relaciones que establezco con
otras personas que he conocido en los ambientes tecnoldgicos.

5. Soy responsable con mi intimidad y la de los demas

En los ambientes tecnolégicos comparto informacion sin afectar mi
intimidad, ni la de otros.

Respeto la informaciéon que tengo de las personas que conozco y no la
publico sin su autorizacion en los ambientes tecnologicos.

6. Utilizo las TIC para el libre desarrollo de mi personalidad y mi autonomia, y a
través de ella reconozco y hago respetar mis creencias y pensamientos, y los
de los demas

Participo en los ambientes tecnolégicos expresando libre, respetuosa vy
responsablemente mis preferencias, respetando siempre la diversidad, las
opiniones, las creencias y los pensamientos de los demas.

7. Utilizo las TIC para mejorar mi calidad de vida, asegurandome de procurar un
ambiente sano y pacifico

Utilizo las TIC para mi desarrollo personal integral, reconociéndolas como un
aspecto de mi vida sin que esto afecte otras areas de mi desarrollo.

Apropio y uso las TIC para mejorar mi calidad de vida. Aprovecho las TIC
para apoyar mi crecimiento intelectual y fortalecer los aprendizajes en todas
las areas de conocimiento.

Me apoyo en las TIC para trabajar en grupo y colaborar con los miembros de
mis equipos de trabajo.
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Autorregulo el tiempo que dedico al uso de las TIC, asegurando tiempo para
el desarrollo de los otros aspectos de mi vida.

8. Soy consciente de que los menores de edad requieren especial cuidado y
acompanamiento en el uso de las TIC.

Como ciudadano digital mayor de edad en mi relacion con nifios, nifas y
adolescentes (NNA):

Soy un buen ciudadano digital, le doy buen ejemplo a los menores de edad.

Guio y acompaio a los menores de edad para que desarrollen
competencias para el uso de las TIC de manera segura y enriquecedora.

Defino reglas de buen uso de las TIC para los menores de edad que
acompano.

Denuncio ante las autoridades las amenazas contra ellos y/o delitos en
internet ante www.internetsano.gov.co, en el CAl virtual que encuentra en
www.delitosinformaticos.gov.co, escribiendo a
caivirtual@correo.policia.gov.co o directamente en una oficina la DIJIN de la
Policia Nacional - Grupo Investigativo de Delitos Informaticos.

Aprendo y conozco sobre el uso y las experiencias que ellos tienen con las
TIC.

9. No utilizo las TIC para promover, consultar, ver, comprar, compartir
actividades relacionadas con explotacion de menores, pornografia infantil,
prostitucion infantil, trata de personas, promocion de conductas autodestructivas,
organizaciones y/o actividades al margen de la ley o cualquier otra conducta que
atente contra los derechos humanos.

Utilizo las TIC para actividades sanas, seguras y constructivas, dentro del
marco de la ley colombiana.

No acepto, ni divulgo los sitios virtuales que promueven la autodestruccion,
la xenofobia, la exclusién, la pornografia de menores, trata de personas, la
intolerancia o cualquier actividad al margen de la ley.

10.Respeto los derechos de autor.

Utilizo productos, herramientas y software de ambientes tecnologicos
legalmente adquiridos.

No copio, ni comercializo productos de las TIC que estan protegidos por los
derechos de autor.

Cuando copio un fragmento de un trabajo en la red o un texto hago las citas
de rigor.

No compro ni promuevo el software pirata.
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e Apoyo el desarrollo de contenidos y de software legal, y sé que tengo la
opcion de generarlos.

Fuente y mas informacion: Tus 10 Comportamientos digitales
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5.3 Cddigo ético del Institute of Electrical and Electronics Engineers

Nosotros, los miembros del IEEE, habiendo tomado conciencia del importante efecto que
nuestra tecnologia tiene sobre la calidad de vida en el mundo entero, y en aceptacion de
una obligacion personal para con nuestra profesion, con los miembros de nuestra
institucion y con la comunidad a la cual servimos, por medio de este documento nos
comprometemos a observar la conducta ética y profesional mas elevada, y acordamos:

1. Aceptar la responsabilidad de tomar decisiones de ingenieria que guarden
coherencia con la seguridad, la salud y el bienestar del publico, asi como a revelar
los factores que puedan poner en peligro al publico o al medio ambiente;

2. Evitar conflictos de intereses reales o percibidos, cuando sea posible, y a ponerlos
en conocimiento de las partes afectadas cuando estos existan.

3. Ser honestos y realistas al presentar reclamos o estimados basados en la
informacion disponible;

4. Rechazar los sobornos en todas sus formas;

5. Mejorar la comprension de la tecnologia, su aplicacion adecuada y sus probables
consecuencias;

6. Mantener y mejorar nuestra competencia técnica y desempefiar tareas
tecnologicas para otros solamente si estamos adecuadamente calificados por una
capacitacion o por la experiencia, o luego de haber hecho conocer plenamente
nuestras limitaciones al respecto;

7. Buscar, aceptar y ofrecer una critica honesta del trabajo técnico; aceptar y corregir
los errores; y a dar a otros los créditos correspondientes por sus contribuciones.

8. Tratar con imparcialidad a todas las personas sin importar su raza, religién, género,
discapacidad, edad o nacionalidad de origen;

9. Evitar hacer dano a otros, a su propiedad, su reputacion o empleo por acciones
falsas o maliciosas;

10.Ayudar a los colegas y compaieros de trabajo en su desarrollo profesional y a
apoyarlos en el cumplimiento de este cddigo de ética.

Aprobado por el Consejo de Directores del IEEE
Agosto de 1990
Fuente: IEEE, Seccion Nicaragua

Mas informacion: |EEE, Institute of Electrical and Electronics Engineers

IEEE, Seccion Nicaragua
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5.4 Los Diez Mandamientos de Etica Informatica del Computer Ethics
Institute de Washington
1. No usaras un ordenador para perjudicar a otras personas.
No interferiras en el trabajo de ordenador de otras personas.
No espiaras los ficheros informaticos de otras personas.
No usaras un ordenador para robar.
No usaras un ordenador para levantar falso testimonio.

No copiaras o usaras software propietario por los que no has pagado.

N o g bk D

No utilizaras los recursos informaticos de otras personas sin autorizacién o
compensacion adecuada.

o

No te apropiaras de la produccion intelectual de otras personas.

9. Pensaras en las consecuencias sociales del programa que estas escribiendo o del
sistema que estas disefiando.

10.Usaras el ordenador de forma considerada y respetuosa hacia tus semejantes.

Fuente y mas informacion: Computer Ethics Institute
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(Para aportar sugerencias o ideas que nos ayuden a mejorar este \
documento, puedes escribir un correo a:

@

Direccion: ceapat@imserso.es
Asunto: Etica y TIC

-
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