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Soledad no deseada en la era digital

INTRODUCCION

La colaboracién iniciada en 2019 entre la Fundacié Victor Grifols i Lucas y la
Fundacién Mémora, dentro del proyecto «Ciudades que cuidan» cuyo princi-
pal objetivo se centra en prevenir en lo posible la muerte de personas en
situacién de vulnerabilidad y de soledad no deseada, ha dado lugar ya a tres
seminarios tematicos con sus respectivas publicaciones.

En un primer seminario se abordo el problema de la Soledad, el envejecimien-
to y el final de la vida (Cuaderno n.° 55) en un intento de aportar una reflexion
ordenada sobre los problemas que conlleva el abordaje de los procesos de final
de la vida en situaciones de soledad, destacandose los vinculos entre envejeci-
miento y soledad y contribuyendo con experiencias concretas, especialmente
desde la mirada de los cuidados paliativos. El segundo seminario se centrd
en la idea de Las ciudades que cuidan, también en el final de la vida (Cua-
derno n.° 57) donde se abordé cémo, quién, con qué proyectos, ideas y recur-
sos atendemos a las personas mas vulnerables cuando se encuentran en la fase
final de sus vidas. En una tercera edicion se trato la tematica de La atencion a
las necesidades sociales y sanitarias, ;sumamos o dividimos? (Cuaderno n.° 59),
reflexionando sobre la division histérica e injustificada de las politicas publi-
cas entre el dmbito sanitario y el social, cuando la realidad sociodemografica,
con el envejecimiento creciente de la poblacion, requiere de una solucién y un
abordaje conjunto a las necesidades de las personas desde la perspectiva sani-
taria y social.

En esta ocasion, cuarto seminario conjunto, bajo el titulo Soledad no deseada
en la era digital nos proponemos tratar un tema de maxima actualidad y a su
vez complejo, como es el uso y la aplicacion de tecnologias al alcance, en el
contexto de la soledad no deseada. Existen ya numerosas iniciativas ligadas al
soporte de las personas mayores solas, como los instrumentos basados en
algoritmos de inteligencia artificial, la roboética social, las apps de salud y
aspectos sociales, etc. ;Son todos vélidos y responden a las necesidades de las
personas? ;Respetan la autonomia y la privacidad de los ciudadanos a los que
se dirigen? ;Estamos dando respuesta con medios al alcance de personas a las



Introduccion

que afecta muchas veces la brecha digital? ;Garantizan suficientemente la
privacidad de las personas y la proteccién de sus datos? Sobre todas estas
cuestiones se reflexiona en los textos que ofrecemos en la presente publica-
cion, de la mano de expertos que participaron en el seminario y que aportan
una valiosa informacion para todos los actores: ciudadanos, profesionales del
sector, investigadores, proveedores de servicios y autoridades publicas con
capacidad de decision.

Joan Berenguer
Director de la Fundacion Mémora

Nuiria Terribas
Directora de la Fundacio Victor Grifols i Lucas
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Introduccion

La primera imagen que viene a mi mente al pensar en una persona sola en su
domicilio es la de una mujer mayor tras los cristales, semioculta tras un visillo
blanco, aunque amarillento por el tiempo transcurrido, viendo pasar las tar-
des de su vida y de su entorno préximo.

Y aunque hemos de ser objetivos y rigurosos en nuestros planteamientos, no
podemos evitar la presencia de inquietudes, entre las que destacamos si la
soledad no deseada (SND) es un problema social o una consecuencia de un
problemay, en esta linea, si el envejecimiento que constatamos es provocado
0 espontaneo, pero también si, cuando hablamos de SND, hablamos solo de
personas mayores o de todas las edades con unas caracteristicas en comun
independientemente de su edad, y, para no ser exhaustivo, sino meramente
ilustrativo en la enumeracién de nuestras dudas, sin ni siquiera interrogan-
tes, si nos beneficia individual y/o colectivamente encuadrar el tema de la
SND.

Estando en esta diatriba emerge exponencialmente un mundo digital' alrede-
dor de la persona que, en lo referido a lo social y sanitario, podriamos concre-
tar en productos y servicios como: inteligencia artificial (descubrimiento de
nuevos medicamentos; diagndstico; y monitorizacion del paciente); tecnolo-
gias genéticas (secuencia gendmica; y edicion de genes); robdtica y automati-
zacion (cirugia robdtica; cuidadores robdticos; y exoesqueletos); realidad au-
mentada (dispositivos de vision inteligente; y sala de operaciones inteligente);
blockchain (historia clinica digital; cadena de suministros integral; y ensayos
clinicos); impresion 3D (bioimpresion; instrumentos quirtrgicos y dispositi-
vos, por ejemplo: marcapasos); miniaturizacion de dispositivos (tatuajes y
vendajes inteligentes; pildoras digitales; y wearables de grado médico); com-
putacion y almacenamiento mas barato (nube de datos privados; y Big Data
Analytics); entrega automatizada (drones y coches automaticos), etc., etc. Y si
toda la tecnologia citada es de aplicacion al tema que nos ocupa, probablemen-
te la mds decisiva en su abordaje y soluciones propuesta sea la ligada al Inter-
net de las cosas-IoT (dispositivos inteligentes; diagnostico en remoto y ropa
inteligente).

12

Soledad no deseada en la era digital
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Fuente: When the human body is the biggest data platform, who will capture value? Progressions
EY. Disponible en: www.ey.com/en_es/digital/when-the-human-body-is-the-biggest-data-plat-
form-who-will-capture-value

Preguntas sobre la soledad no deseada

Pasamos a compartir, ahora si, hablando de la SND, preguntas que nos hace-
mos todos sin excepcidn, aunque unos y otros con diferencia de foco y de ve-
hemencia en las mismas... ;Estamos ante una situacién puntual, algo que un
individuo escoge por propio antojo, o es un problema social y sanitario de
gran magnitud y un fendmeno complejo, que incluso hay quien lo llega a eti-
quetar de «pandemia»? ;Es un problema en si mismo o es la consecuencia de
un problema? ;Existen datos oficiales de referencia e informacion que reflejen
cudl es la situacion real? ;La SND solo afecta a las personas mayores, o no dis-
tingue sobre la base de la edad? En una sociedad de tecnologias de la informa-
cién y la comunicacién (TIC), sla SND estd en la ecuacién? Este encuadre,
sperjudica o beneficia individual y/o colectivamente?; y, mds en concreto, el
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impacto de la SND ;se refleja en los medios de comunicacion social?; el ecosis-
tema digital, al que antes nos referiamos, ;es una barrera mds o una oportuni-
dad?; ;quiénes son los agentes necesarios en esta nueva realidad? Tras intentar
responder a estas y otras preguntas, terminaremos proponiendo los siguientes
pasos, seglin nuestro criterio.

La soledad en Espana

Existen diferentes fuentes en las que buscar informacién. Sirva como muestra
los datos obtenidos en la Encuesta Continua Hogares? (ECH) 2020, efectuada
por el Instituto Nacional de Estadistica (INE), en la que observamos que el
44,1% de las mujeres mayores de 85 afos viven solas, frente al 24,2% de los
hombres, y que el 45,5% de ellas son viudas, mientras que el 59,7% de ellos son
solteros.

Para profundizar en el conocimiento de la soledad en Espana no podemos
dejar de referirnos al informe® realizado con este mismo nombre por la Fun-
dacion ONCE y la Fundacién AXA, en el que, entre otras cuestiones, se pre-
gunta si se puede estar socialmente aislado y no sufrir soledad, y, por el con-
trario, si se puede estar socialmente muy acompaiado y sufrir soledad,
constatando que un 27,5% de los espaioles que viven solos afirma no sentir
soledad en absoluto, mientras que un 52,6% de los que viven acompafiados
afirma haber sentido la soledad en algin momento, cifras que nos sugieren al
menos una reflexion, maxime cuando los factores que mas influyen en el sen-
timiento de soledad, segin nos cuentan los encuestados, son (por orden de
importancia) el estado civil; los ingresos mensuales totales en el hogar; y el
tamano del habitat de residencia.

En concreto, al intentar profundizar en el concepto de soledad* nos encontra-
mos con que, segiin Peplau y Perlman, autores de referencia internacional en
el estudio de la soledad, definen esta como una experiencia desagradable que
tiene lugar cuando la red de relaciones sociales de una persona es deficiente,
tanto desde el punto de vista cualitativo como cuantitativo.

Esta experiencia de la soledad viene definida por factores subyacentes, que
dan forma a nuestras expectativas y necesidades de relaciones (influencias

14

Soledad no deseada en la era digital

sociales y culturales, identidad y personalidad y situacion); eventos de la eta-
pa de la vida, que pueden cambiar el equilibrio entre las relaciones existentes
(mudarse a una nueva ciudad, cambiar de piso, quedarse sin trabajo, perder
a un ser querido); y pensamientos y sentimientos personales, que pueden
dar forma a como la gente ve la situacion y la intensidad de sus sentimientos
(;tiene algo que ver conmigo?, sestd bajo mi control?, ;es probable que
dure?).

El examen de los factores que inciden en el sentimiento de soledad de la
poblacién de mayor edad ha sido llevado a cabo por Oya Hazer y Ayfer
Aydiner Boylu a través de un estudio® planeado para evaluar las circunstancias
que afectan el sentimiento de soledad de las personas mayores de 65 aios. Los
datos recopilados para el estudio se analizaron mediante el uso de un formu-
lario de informacién sociodemografica, la escala de soledad de UCLA (UCLA-
LS), el indice de actividades de la vida diaria (ADL) de Katz, el indice de
actividades instrumentales de la vida diaria (IADL) de Lawton y Brody, el
indice de satisfaccion con la vida (LSI), y el indice de bienestar de los cinco de
la OMS (WBI). La mayoria de los encuestados eran mujeres, y el 64,2% de los
entrevistados estaban casados. Alrededor de la mitad tenia una educacién
primaria. En esta investigacion se concluy6 que hay una correlacion positiva
entre WBI, LSI, IADL, ADL y UCLA-LS.

Impacto de la soledad en los medios
de comunicacion

En el Informe® del Observatorio Ciudades que Cuidan 2020 realizado por la
Fundacién Mémora sobre un total de 187 articulos y noticias en prensa digital
y en papel en el periodo comprendido entre septiembre de 2019 y octubre de
2020, empezamos a encontrar respuestas a algunas de las preguntas que nos
hemos venido haciendo hasta ahora, y que a modo de conclusiones podemos
resumir en que:

= La SND no es una situacién puntual o algo que un individuo escoge
por propio antojo, sino un problema social de gran magnitud y un
fenémeno complejo.
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=  Hay pocos datos oficiales que ofrezcan una imagen de las personas
mayores que viven en situaciones de SND y de las que mueren en esta
situacion.

m En Espafia, mas de dos millones de personas viven solas y tienen mas
de 65 aios.

m  Carecemos de un registro unificado y oficial del nimero de personas
que viven situaciones de vulnerabilidad originadas por situaciones de
aislamiento y SND.

Ecosistema digital en salud

Vivimos en un entorno global, disruptivo, digital... que invade todo sin excep-
cion, y en medio estamos nosotros, las personas: segin la Encuesta’ sobre
Equipamiento y Uso de Tecnologias de Informacién y Comunicacién en los
Hogares 2021, realizada por el INE, el 93,9% de la poblacién espaiiola de 16 a
74 anos reconoce haber usado Internet en los tres tltimos meses.

Uso de TIC por las personas de 16 a 74 afios. Ao 2021
Porcentajes de poblacion de 16 a 74 afios

g

92 939

8 8 8 8 8 3 B8 8

am2 0m3 2014 M5 ame o7 208 2018 2020 Fval

== |J50 de intemet en los fres (iimos meses Uso de inlemet a diario ===Compras por inemet en los fres (timos meses

Fuente: Encuesta sobre Equipamiento y Uso de Tecnologias de Informacién y Comunicacién en
los Hogares 2021.
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En esta misma encuesta podemos constatar que un 31,8% de los mayores de
74 afios ha utilizado Internet en los ultimos tres meses, lo que supone mas
de 1,4 millones de personas. Siendo importante el valor absoluto y relativo de
estas cifras, lo es mas la tendencia creciente mantenida en los ultimos afios: en
2020, por ejemplo, lo usé el 27,9%.

Quienes utilizan Internet buscan informacidn sobre temas de salud: un 65,6%
son hombres y un 73,0% mujeres.

La ciudadania y los pacientes, independientemente de su edad, son cada vez
mas digitales y en cuestion de poco tiempo han adquirido un nivel de compe-
tencia digital suficiente para sus necesidades. Sin embargo, en cuestiones
sociales y de salud, hemos de preguntarnos qué encuentran en el ciberespacio,
y, mas adn, si encuentran soluciones a sus problemas sociales y/o de salud.
Llegados a este punto, es obligada una nueva reflexion, que cada uno o una
debe efectuar en el ambito de sus responsabilidades y competencias.

Teniendo en cuenta las tendencias de salud digital en cuanto a innovacion,
evidencia, regulacion y adopcion, y en concreto en lo referido a aplicaciones
(apps) de salud, vemos que hay a dia de hoy unas 350.000 apps de salud®en el
mercado. En 2020, unas 90.000 (mas de 250 de nueva creacion a la semana).
Su crecimiento ha sido répido, pero no siempre con la calidad requerida, y por
ello con un alto riesgo de desaparicion. De hecho, un 83% de las apps de salud
no alcanzan las 5.000 descargas. Una cohorte de 110 representa el 50% de
todas ellas.

Ademas, el grado de madurez digital de nuestro Sistema Nacional de Salud
tiene un amplio margen de mejora a la vista de los resultados obtenidos en
la encuesta efectuada a los diecisiete servicios regionales de salud. Al respec-
to, si bien el indice global de madurez digital® es del 31%, si observamos el
analisis por ambitos nos encontramos con porcentajes realmente bajos:
infraestructuras tecnoldgicas (42,3%); herramientas para profesionales
(41,3%); servicios para pacientes (22,8%) y un paupérrimo 17,8% cuando
nos referimos al uso de la analitica de datos como ayuda en la toma de deci-
siones médicas.
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Factores clave acelerantes del cambio

Existen factores clave acelerantes del cambio necesitados de una ayuda a tra-
vés de soluciones digitales, y entre ellos podemos encontrar los relativos a las
fuerzas socioecondmicas, pues las enfermedades crénicas no transmisibles,
por ejemplo, costaran al mundo 30 billones de ddlares en 2030, segun el Foro
Econémico Mundial, precisando de una mayor concienciacién sobre las
comorbilidades y las desigualdades sanitarias; a la eficiencia del capital reque-
rido: se calcula que los sistemas sanitarios de salud desperdician entre un 20%
yun40% de sus recursos humanos, materiales y procesos segtin la Organizacion
Mundial de la Salud, por lo que existe una presion para eficientizar costes,
reducir el despilfarro y modernizar las infraestructuras; a la tecnologia:
habran 41.000 millones de dispositivos IoT en 2027, requiriendo una rapida
aceleracién/conversion a modelos y plataformas de atencion virtual, analitica
avanzada y uso de IoT y sensores; y, por tltimo, pero no menos importante,
los factores relativos a la centricidad del ciudadano/paciente: el 47% de los
consumidores cree que en diez afios los smartphones se convertiran en la
interfaz principal de la atencidn sanitaria, a través de una adopcién inmediata
de nuevas tecnologias por parte de estos ciudadanos/pacientes para recibir
atencion, comunicarse entre ellos y con los profesionales sanitarios, y gestio-
nar/monitorear su salud, de la que se sienten cada vez mas corresponsables.

Un significativo problema de salud publica en todos los paises desarrollados
es la falta de adherencia a los tratamientos, que en personas que viven en SND
puede ser determinante de su salud, su enfermedad, e incluso de su vida. En
Espana solo el 50% de los pacientes crénicos cumplen con los tratamientos tal
y como son prescritos por los profesionales sanitarios. Estas cifras son simila-
res a las de otros estudios realizados sobre este tema. La falta de adherencia se
asocia a una disminucién de la calidad y la esperanza de vida; significa un peor
control de las enfermedades crénicas que incrementa sus complicaciones, lo
que se traduce en un aumento de consultas, hospitalizaciones y pruebas com-
plementarias, con el consiguiente incremento del gasto sanitario y la acentua-
cion de la ineficiencia de los sistemas sanitarios a la que antes aludiamos.

La adherencia'® actual en enfermedad cardiovascular es del 56%, en EPOC del
46%, en diabetes mellitus tipo 2 del 56% y en depresion mayor del 28%.
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Si mejoramos un punto porcentual en la adherencia en pacientes con enfer-
medad cardiovascular se evitarian 1.108 eventos y 1.291 muertes; si es en
pacientes con EPOC, serian 21.000 exacerbaciones y 1.000 muertes las evita-
das; llegando a 5.400 los eventos evitados en diabetes mellitus tipo 2 y 2.500
las recaidas prevenidas en pacientes diagnosticados de depresién mayor. Y
todas estas mejoras solo con el incremento de un punto porcentual en el grado
de adherencia. Si en vez de mejorar un punto conseguimos un incremento de
diez puntos porcentuales, las cifras son realmente significativas para cualquier
sistema sanitario, pero especialmente para el control y la mejora de la evolu-
cioén y pronostico de los pacientes crénicos.

Impacto econémico de la adherencia considerando
solo los costes sanitarios directos

Enfermedad Depresion

EPOC Diabetes tipo 2 e

cardiovascular mayor
Adherencia 0 0, 0

1.108 21.000
+ 1 eventos exacerbaciones 5.400 2.500
1.000 eventos recaidas
punto muertes

eventos recaidas
367 Mill € 15 Mill €

75 Mill €

Horizont b=
ez RERURE My

Fuente: Plan de adherencia al tratamiento. Uso responsable del medicamento

La fuerte aceptacion continua, la percepcion favorable del consumidor y/o pa-
ciente y la inversion tangible en este espacio estan contribuyendo al crecimien-
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to continuo de la telemedicina en 2021. Un nuevo analisis'' indica que el uso
de la telemedicina ha aumentado 38 veces desde la linea de partida anterior a
la pandemia de la COVID-19.

Al principio de esta, el uso de la telemedicina aumenté a medida que los con-
sumidores y/o pacientes y proveedores buscaban formas de acceder y brindar
atencion médica de manera segura. En abril de 2020, la utilizacion general de
la telemedicina para visitas a la consulta y atenciéon ambulatoria fue 78 veces
mayor que en febrero de 2020.

Este cambio radical, fruto de la necesidad, fue posible gracias a los siguientes
factores: a) una mayor aceptacion de los consumidores y/o pacientes a usar la
telemedicina y en concreto la teleconsulta; b) una mayor disposicion de los
proveedores a usar la telemedicina; y ¢) cambios regulatorios que permitieron
un mayor y mejor acceso. Durante los peores momentos de la pandemia, la
telemedicina ha ofrecido un puente hacia la atenciéon médica y ahora ofrece
la oportunidad de reinventar modelos de atenciéon médica virtuales e hibridos
(virtuales/presenciales), con el objetivo de mejorar el acceso, los resultados en
salud y la asequibilidad de la atencion médica.

Soluciones digitales

Estamos inmersos en una economia de los datos y el sector de la salud es uno de
sus principales activos, de ahi la proliferacion de soluciones digitales y, en con-
creto, las que pueden incidir de manera directa en la soledad de las personas. De
manera ilustrativa, no exhaustiva, pasamos a enumerar algunas de ellas:

Plataformas

El proyecto europeo eCare de Jaggaer busca soluciones digitales innovadoras
para prevenir y gestionar la fragilidad de salud de las personas mayores. Es un
consorcio formado por ocho entidades publicas y privadas.

Apps para abuelos geeks (frikis)

= Neuronation. Mejora la concentracién y potencia la memoria.
m  Letris. Consistente en crear palabras en el menor tiempo posible.
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= Radios. Acceso a las emisoras de radio.
m  Lupa. Lupa para ampliar todo lo que enfoca.

Apps para cuidar de nuestros mayores

= Life 360. Rastrear al usuario a través de su smartphone en cualquier
momento. Util en casos de demencia o deficiencia mental. Evidente-
mente, se necesita el permiso del usuario para utilizarla.
Mediasafe. Alarmas para el consumo de medicamentos.
Oscar Senior. Interfaz para dispositivos moviles que conecta a la fami-
lia con el usuario.

Herramientas de monitorizacion y ayuda

= V-Sos Band. Pulsera inteligente que permite pedir ayuda con solo
pulsar un botén durante tres segundos.

AsisT.gal

Una aplicacién de apoyo a la red de cuidadores de mayores o de personas con
diversidad funcional desarrollada por Minsait.

Apps para personas que viven solas

m  Funciones de accesibilidad en iOS:
- Magnifier; Zoom; AssistiveTouch; Balance Audio in Left and Right
Ear; VoiceOver...
m  Funciones de accesibilidad nativas para Android:
- TalkBack; Magnification...
= Mapa de ruedas:

- Wheelmap...

= Maquina de oido:
- Ear Machine...

= Transcripcion en vivo:
- Voza...

= Amplificador de sonido:
- Sound Amplifier; Super Ear Tool...
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m Frecuencia cardiaca instantdnea:
- Instant Heart Rate...
m Alerta de caida de entrada:
— Chk-In Fall Alert...
ADA.
Sé mis ojos:
- Be My Eyes...

Su objetivo general es emprender iniciativas para alcanzar una vejez activa y
saludable y mejorar la dependencia de las personas, a fin de mantener los
niveles de calidad de vida del territorio.

Proyecto piloto: Better Aging*?

Y por ello, se propone articular:

Soluciones innovadoras para manejar la salud.
Prevenir el declive funcional y la fragilidad.
Promover modelos integrales de atencién para enfermedades crénicas,
incluyendo la monitorizacién remota.

= Despliegue de soluciones TIC para ayudar a las personas mayores a
mantenerse independientes y activas.

= Impulsar una innovacién en arquitectura y urbanismo adecuada a las
personas mayores.
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Soledad no deseada y salud

Existen diversos estudios longitudinales de 4mbito internacional”® que anali-
zan la prevalencia de la SND en diferentes contextos y su relacién con la salud,
en concreto su asociacion con la salud percibida y la salud mental, y las desigual-
dades sociales segun la clase social, observandose que tienen notables implica-
ciones en la intervencién en la reduccion y la prevencion de la SND, destacan-
do la importancia del ciclo vital y las desigualdades sociales.

Al respecto, podemos establecer las siguientes consecuencias:

Un peor estado de salud general.

Una mayor morbilidad y mortalidad por todas las causas.

Un mayor riesgo de hipertension y de enfermedades coronarias.
Problemas de salud mental (como depresion y suicidio).

Una mayor probabilidad de habituarse a conductas perjudiciales para
la salud (como un mayor consumo de tabaco o menores niveles de acti-
vidad fisica, o mas sobrepeso e incluso obesidad).

El hogar digital, una solucion

La situacion actual de las personas que viven en SND depende de sus caracte-
risticas sociodemograficas y culturales, y de sus formas de convivencia y acti-
vidades de interés, factores que determinardn cuéles son las necesidades reales
que precisan.

Estas necesidades tienen que ver, en principio por este orden, con la seguri-
dad, la movilidad y el confort, pero también con necesidades asistenciales y de
salud, de ocio y entretenimiento. En este punto es importante aclarar que el
conjunto de soluciones digitales que podamos proponer a estas necesidades
planteadas han de tener en cuenta que, en primera instancia, se han pensado
para su uso por personas en SND sin discapacidades o con discapacidades
leves. Los casos de discapacidades y limitaciones moderadas o graves habrian
de tener otras consideraciones y abordajes.

A dia de hoy, existen soluciones tecnoldgicas que pueden cubrir las necesida-
des de las personas en SND, haciendo de su hogar un lugar mas comodo y

23



Opciones de una soledad no deseada, frente a un aislamiento
letal

seguro, y fomentando su autonomia e independencia, al mismo tiempo que
mejoramos su percepcion de la soledad, especificamente en los casos en los
que esta no es deseada.

El estado actual de las soluciones digitales y/o tecnologias disruptivas que
habria que implementar para desarrollar un hogar digital" nos permite
adentrarnos en el mundo de la domética y las tecnologias de seguridad,
confort, ocio y comunicaciones, dando especial importancia a la «pasarela
residencial» como puente entre las redes del hogar y las redes publicas exte-
riores, sin olvidar nunca el componente personalizado con su derivada de lo
emocional.

Con vistas a seleccionar aquellas soluciones digitales que realmente aporten
valor y respondan a las necesidades de las personas en SND hemos de hacer
dos consideraciones previas:

= Deben solucionar adecuadamente las necesidades reales de las perso-
nas en SND. Las soluciones deben poseer utilidad tecnoldgica y las
personas en SND deben percibirlas como tal.

= La solucién debe ser lo suficientemente facil y agradable de utilizar
como para que las personas en SND se animen a aprenderla y a utili-
zarla (usabilidad).

Con respecto a los dispositivos estos han de reunir unas caracteristicas basicas:

Usabilidad de los dispositivos.

Facilidad de uso y accesibilidad de la interfaz.
Modularidad y escalabilidad.

Precio moderado.

Siguientes pasos

No podemos afrontar el futuro de la atencién a la SND sin conocer el pre-
sente de su situacion. Asimismo, antes de esbozar los siguientes pasos,
hemos de asegurarnos de que cuanto hagamos ha de implementarse con las
suficientes garantias éticas, legales, de proteccion de la privacidad de las
personas y una ciberseguridad ajustada con las posibilidades, teniendo
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siempre presente que el sector sociosanitario es objeto de deseo por sus
datos, lo que le hace atractivo, pero también muy vulnerable, para el mundo
de la ciberdelincuencia.

Nuestros hospitales reciben mas de 250 ciberataques diarios; el 75% de las
bombas de infusién conectadas a redes hospitalarias pueden sufrir ataques
digitales; los ciberataques a hospitales crecen un 500% durante la pandemia de
la COVID-19; el 70% de los dispositivos médicos tendrd conexién a redes
sanitarias en 2030... Estos titulares y otros muchos que leemos a diario en este
sentido nos tienen que poner en alerta y no olvidar nunca la realidad de ame-
naza latente que nos rodea. Con sus capacidades y riesgos, sus fortalezas y
debilidades, en especial cuando hablamos de servicios a personas vulnerables,
que en nuestro caso lo son por una SND.

Finalmente, para germinar estas reflexiones sobre las opciones reales que tiene
una persona en SND, frente a un aislamiento social que puede llegar a ser letal,
cada uno en el ambito de nuestras responsabilidades y competencias, indivi-
duales y/o colectivas, nos hemos de hacer las siguientes preguntas:

;Cual serd el primer paso?

¢

;Qué tipo de arquitectura/infraestructura digital se necesita?

;En qué tecnologias digitales debe invertirse?

¢

;Cémo garantizar la proteccion y privacidad de la persona?

;Como abordar los problemas de interoperabilidad y conectividad?
;Quién poseera y controlara los datos de esta atencidén?

;Es necesario el fomento de la formacion e informacion?

¢

;Cual es el papel de las administraciones publicas, instituciones, orga-
¢

nizaciones y empresas?

= ;Quiénes seran los aliados estratégicos adecuados, éticos y ciberse-
guros?

Sobre esta base podemos concluir que la SND es actualmente un problema
social y de salud publica que precisa de un abordaje multidisciplinar, a fin de
conocer mejor su situacion real, las causas que la han generado, las tendencias
en las que se mueve, y, entre todos y todas, impulsar el cambio estructural
necesario para su control y respuesta, apoyados en las tecnologias disruptivas,
en especial las digitales.
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Introduccion

Definicion de soledad

Existen numerosos intentos de definicién de la soledad: Perlman y Peplau
(1982), por ejemplo, la definen como la experiencia subjetiva de la discrepan-
cia entre las relaciones sociales que tiene una persona y las que desea. Ambos
autores argumentan que la soledad se experimenta al percibir disonancia entre
la realidad y el ideal social.

La soledad es un fenémeno individual y multidimensional. La sensacion de
soledad solo puede experimentarse en primera persona. Es un fenémeno sub-
jetivo y para evaluarlo debemos preguntar a la persona por su caso unico y
personal. Existen multiples factores que pueden desencadenar la sensacion de
soledad: factores objetivos, subjetivos, externos e internos. Todos ellos interac-
cionan entre si y afectan la valoracion de las relaciones sociales de manera
diferente en cada individuo. Las causas por las que una persona se siente sola
pueden ser muy diversas y no la afectan de la misma manera. La sensacién de
soledad varia entre personas y alo largo de su vida. Sentirse solo o sola es una
experiencia dindmica y fluida que evoluciona con la persona y no es estable
en el tiempo. Es importante reconocer que existen diferentes soledades, con
gran variedad de causas, respuestas y sentimientos. Por tanto, el tipo de inter-
vencidn que se plantee para solventar la soledad debera ser necesariamente
diferente.
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La soledad es diferente del aislamiento social, que tiene una connotacion obje-
tiva, definida por una ausencia de relaciones con otras personas y/o un nime-
ro reducido de vinculos significativos. La soledad deseada (o solitude en inglés)
describe el acto de estar solo voluntariamente.

Evaluacion/deteccion de la soledad

En una revision de la literatura cientifica Courtin y Knapp (2017) concluyeron
que los dos cuestionarios mas utilizados para evaluar la soledad fueron la
UCLA de Russell (1996) y la DJGLS de De Jong Gierveld (1987). La tercera
version de la escala UCLA es la mas reciente y esta formada por veinte items.
La escala de De Jong Gierveld esta formada por once items, aunque hay una
escala de seis items publicada por De Jong Gierveld y Van Tilgurg en 2006.

Posteriormente, Pinazo y Donio-Bellegarde (2018) afiadieron otros dos cues-
tionarios: el Social and Emotional Loneliness Scale for Adults (SELSA) y la
Emotional and Social Loneliness Inventory (ESLI). Otra forma de evaluacion
es posible a través de una pregunta abierta, como es el caso de SERENA.

Factores que influyen/afectan a la soledad

Cristina Victor, Scambler y Bond (2009) y Victor y Sullivan (2015) seialan la
multidimensionalidad de la soledad, contemplando que, ademds de los facto-
res intrapersonales, hay otros factores que tienen un efecto sobre la soledad,
que agrupan en:

m compromiso interpersonal: calidad de las relaciones con la familia,
amistades, vecindario...
eventos vitales: jubilacién, viudez, dependencia, salud...
ambiente social: comunidad, caracteristicas de la vivienda...
variables sociales: calidad de los servicios de salud y sociales, nivel eco-
noémico, ageing...

Factores de riesgo y protectores

Los diversos estudios indican que entre los factores de riesgo en la soledad no
deseada destacan: la edad, el vivir sola o solo, el estado civil (ser viuda o viudo),
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los bajos recursos econdmicos, el bajo nivel educativo, y la discapacidad o pér-
dida de capacidad funcional.

Como factores protectores cabe resaltar la importancia de tener una red social
y familiar.

Ideas erroneas o estereotipos

En un metaanalisis efectuado en 2019 por Maes et al. se confirma que los nive-
les de soledad son similares para hombres y mujeres a lo largo de la vida, en
consonancia con varios estudios realizados por nuestro grupo de investigacion
en la ciudad de Castell6 utilizando diferentes escalas (UCLA y De Gierveld), en
los que no se han observado diferencias estadisticamente significativas (alre-
dedor del 15% de personas de ambos sexos). Al respecto, Javier Yanguas opina
que las posibles diferencias por género en los estudios pueden estar relaciona-
das con un sesgo en la metodologia utilizada: la deseabilidad social en el tipo
de preguntas efectuadas, idea que coincide con el estudio de Baarck et al. de
2021.

Otro estereotipo comun es que la soledad se considera casi exclusivamente un
problema de las personas mayores. Sin embargo, la evidencia cientifica es sdli-
da al encontrar una relacién no lineal entre la edad y la soledad, pues las inves-
tigaciones llevadas a cabo destacan que la soledad puede darse en cualquier
etapa de la vida. Estudios previos sugerian que la distribucion de la soledad por
edades tiene forma de U, con niveles elevados en personas menores de 30
aflos, una disminucién entre los de 30 y 60 y un aumento gradual en los mayo-
res de 80. No obstante, Luhmann y Hawkley, en una investigacion realizada en
2016 con una muestra de 16.132 personas con edades entre los 18 y 103 ailos,
observaron que el nivel de soledad no adopta la forma de U, sino que existe un
pico de mayor soledad en torno a los 30 afos, un descenso en los 40, otro pico
en los 60, una disminucion en los 70 y un aumento a partir de los 80 afios.

En relacion con las diferencias por paises, los estudios basados en encuestas
revelan que las personas mayores de los paises del norte de Europa se sienten
menos solas que las del sur. La explicacion de este resultado, aparentemente
paraddjico, radica en el efecto predominante del marco normativo, tal como lo
define la literatura (Baarck et al., 2021).
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Salud

Existe abundante literatura y una gran evidencia empirica sobre la influencia
de la soledad no deseada y el aislamiento social en la salud, tanto fisica como
mental, de las personas mayores: enfermedades cardiovasculares, obesidad,
reduccién de la actividad fisica y la capacidad funcional, estrés, depresion, an-
siedad, emociones negativas, calidad de vida, alteraciones del suefio, decai-
miento cognitivo leve, riesgo de padecer diversas demencias, enfermedad de
Alzheimer e incluso la muerte (Courtin y Knapp, 2017; Holt-Lunstad et al.,
2015; Leigh-Hunt et al., 2017; Shankar et al., 2017; Tan et al., 2020; Valtorta et
al., 2016).

Tecnologia

Vivimos en un mundo en el que la tecnologia se ha ido incorporando paulati-
namente a muchas de nuestras actividades cotidianas. Mas alla de solicitar una
cita con el médico o realizar una transferencia bancaria, hemos asimilado el
uso de la tecnologia para ponernos en contacto con otras personas a través de
las aplicaciones de mensajeria, realizamos compras a través de Internet, acti-
vamos nuestros teléfonos moéviles mediante nuestra huella digital, registramos
nuestra actividad fisica, ritmo cardiaco y niveles de saturacién en sangre con
pulseras de actividad, con las que también se evalua la calidad de nuestro sue-
1o, o se realiza un seguimiento del ciclo menstrual. Y todo ello generando una
enorme cantidad de datos.

Todo lo anterior muestra como la tecnologia se ha convertido en una herra-
mienta imprescindible en el ambito de la salud. No obstante, un andlisis mas
minucioso de los anteriores ejemplos evidencia el marcado aspecto que en la
salud tiene el componente fisico frente a otros aspectos de la salud igualmente
importantes como son la salud mental y social, entendida esta ultima, de ma-
nera muy amplia, como «el bienestar de la persona en relacion con las demas
personas».

Desde nuestro grupo de investigacion Research Group on Machine Learning
for Smart Environments y la catedra Cuatroochenta de Inteligencia Artificial,
Salud y Bienestar, hemos desarrollado distintos proyectos orientados a detec-
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tar la soledad no deseada en las personas mayores. Quiza el mas interesante de
ellos sea Serena, un asistente virtual, también conocido como chatbot, cuyo
objetivo es la deteccion de la soledad no deseada. Este chatbot utiliza distintos
algoritmos de aprendizaje automatico para determinar si en una conversacion
entre el chatbot y la persona mayor se encuentra algin rasgo que evidencie
soledad no deseada.

Actualmente nos encontramos desarrollando un sistema para la evaluacion de
la fragilidad fisica, cognitiva y social en personas mayores, para lo cual utiliza-
mos distintas tecnologias, entre ellas el uso de cdmaras de profundidad con
las que es posible evaluar el grado de fragilidad fisica de una persona mayor
cuando esta realiza la bateria de pruebas Short Physical Performance Battery
(SPPB), consistente en tres ensayos que evalian la velocidad de la marcha, el
equilibrio con los pies en tres configuraciones distintas, y el tiempo invertido
en sentarse y levantarse cinco veces consecutivas de una silla. Por su parte,
para la evaluacion de la fragilidad cognitiva y social empleamos cuestionarios
estandarizados previamente digitalizados.

Recientemente hemos llevado a cabo un estudio para el Ayuntamiento de Al-
massora cuyo objetivo era efectuar una revision de las intervenciones para sol-
ventar el problema de la soledad no deseada que se estan implementando en la
actualidad en distintos ambitos. Se analizaron 77 intervenciones y se clasifica-
ron como individuales, grupales o comunitarias.

Asimismo, las intervenciones se agruparon respecto al uso de la tecnologia
(véase la tabla 1), y en caso de que esta se utilizase, qué nivel era necesario para
llevar a cabo la intervencion (véase la tabla 2). Para ello distinguimos tres nive-
les en el uso de la tecnologia: bajo, si el dispositivo tecnoldgico utilizado es un
teléfono o una television; medio, si es un teléfono de tipo smartphone o tableta;
y alto si es un ordenador personal o un altavoz inteligente.
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Tabla 1. Uso de la tecnologia en las intervenciones.
Totales (con porcentajes entre paréntesis)

Individual Grupal Comunitario Total
Usa 31 (70,45%) 3 (30,00%) 13 (43,33%) 47 (55,95%)
tecnologia
No usa o o o o
tecnologia 13 (29,55%) 7 (70,00%) 17 (56,67%) 37 (44,05%)

Tabla 2. Nivel tecnoldgico en las intervenciones que usan algin tipo
de tecnologia. Totales (con porcentajes entre paréntesis)

Individual Grupal Comunitario Total
Alto 8 (25,81%) 1 (33,33%) 3 (23,08%) 12 (25,53%)
Medio 8 (25,81%) 2 (66,67%) 6 (46,15%) 16 (34,04%)
Bajo 15 (48,39%) 0 (0,00%) 4 (30,77%) 19 (40,43%)
Totales 31 (100%) 3 (100%) 13 (100%) 47 (100%)

Ibarra et al. (2020) realizaron una revision sistematica de 25 estudios con el
objetivo de evaluar el impacto de las intervenciones basadas en tecnologia en
el nivel de bienestar social (soledad, aislamiento y conectividad) de las perso-
nas mayores. Observaron que todas las intervenciones, entre ellas programas
basados en formacion para aprender a utilizar el correo electrénico, apps de
videollamadas, redes sociales o apps de mensajeria, informan de resultados
positivos en el bienestar social de quienes recibieron la intervencion, sugirien-
do que deberian efectuarse mas estudios relativos a la eficacia de las interven-
ciones basadas en TIC para personas mayores siguiendo la metodologia del
ensayo controlado aleatorio.
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Robotica asistencial. Retos éticos en la
ayuda y acompanamiento a cuidadores
Vy pacientes

Carme Torras Genis

Profesora de Investigacion del Institut de Robotica
i Informatica Industrial (CSIC-UPC)

La robdtica asistencial es un campo en rapido crecimiento destinado a ayudar
alos cuidadores en hospitales, centros de rehabilitacién y residencias de ancia-
nos, asi como a empoderar a las personas con movilidad reducida en el hogar
para que puedan vivir de manera autdnoma. Este es un ambito altamente
interdisciplinar que requiere aunar no solo conocimientos de varias areas tec-
nocientificas, sino también de ciencias sociales y humanidades. Es crucial que
en la concepcidn, desarrollo y despliegue de los asistentes robéticos participen
todos los actores intervinientes en el sector de la asistencia y los cuidados.

El codisefio de la interaccion persona-robot es particularmente importante en
este contexto, debido a la gran diversidad de condicionantes, tanto tecnologi-
cos como éticos, a que esta sujeta. Dicha interaccién debe ser amigable, adap-
tativa y segura, tanto para el cuidador como para el paciente, al tiempo que
debe preservar la dignidad y el control por parte de este tltimo y no propiciar
su aislamiento social, sino por el contrario estimular la comunicacion y la
realizacion de actividades con personas de su entorno préximo.

Perspectivas de la investigacion en roboética
asistencial

La mayoria de las tareas que los robots asistenciales deben realizar (por ejemplo,
ayudar a los usuarios a vestirse y alimentarse, o guiarlos en sus ejercicios de

rehabilitacion fisica o cognitiva) requieren una gran destreza manipulativa que
los cuidadores tienen que poder ensefarles de manera fécil, por demostracion o
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de forma guiada. Ademds, los movimientos de dichos robots han de ser intrin-
secamente seguros para las personas, muy adaptables y personalizables, asi como
permitir el manejo de materiales deformables como la ropa. Estos son importan-
tes desafios en los que estd centrada la investigacion actual,' mucho mas arduos
que el manejo de piezas rigidas segun secuencias preprogramadas de movimien-
tos que efectian los robots industriales en las cadenas de fabricacion.

Riek? proporciona una panoramica general de los entornos en que se producen
los cuidados y de las partes interesadas en la roboética asistencial, asi como
ejemplos que contextualizan su relacién con la investigacién. No existe una
solucion unica para todos: cada persona, tarea y entorno de atencion son dife-
rentes y requieren que los robots puedan aprender y adaptarse de manera eficaz
y segura. Construir un modelo del paciente (su grado de movilidad y preferen-
cias) para personalizar las habilidades del robot, asi como captar la intencion
del usuario en cada situacion, son caracteristicas avanzadas en las que se centra
la investigacion actual. Un reto compartido con otros tipos de robots es la nece-
sidad de «comprender» semanticamente las situaciones, en lugar de simple-
mente reaccionar ante ellas en una mera asociacion percepcion-accion.

La combinacién de robots asistenciales, inteligencia artificial e Internet de las
cosas ofrecera inmensas posibilidades para mejorar la atencién médica y la
asistencia en las actividades de la vida diaria en los proximos aios. Al respec-
to, se estan llevando a cabo proyectos muy ambiciosos en esta direccién, como
el desarrollo de una red donde los robots puedan compartir datos y procedi-
mientos, es decir, mapas de los edificios visitados, habilidades de manipula-
cién adquiridas y otros conocimientos aprendidos, en un formato comun e
independiente del hardware de cada uno. Esta red se conectara al Internet de
las cosas, donde los robots podran obtener modelos de objetos e instrucciones
de uso de todo tipo de productos comerciales.

Prototipos de robots de asistencia fisica
y cognitiva

En Catalunya ya se estan utilizando robots en algunas residencias e incluso en
pruebas en domicilios, pero con una funcionalidad todavia muy limitada. En
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general son robots de pequefio tamafio y la interaccién con las personas (cui-
dadores y pacientes) suele ser verbal, textual o gestual. Pueden recordar al
paciente cuando le toca tomar la medicacién, ponerle en contacto con un
familiar o proponerle ejercicios fisicos que la persona debe imitar, pero no
tienen capacidad de manipular objetos ni de actuar en contacto fisico con las
personas. Es la misma limitacion que hemos observado a nivel internacional
durante la pandemia, en la que los robots efectuaban tareas de desinfeccion,
tomaban la temperatura y recordaban la obligatoriedad de llevar mascarilla o
de mantener la distancia, pero sin ningtn tipo de contacto ni de interaccién
mas estrecha.

Un reto actual importante para la comunidad robdtica es desarrollar prototi-
pos con capacidad de manipular objetos en proximidad o en contacto con
personas. Por ejemplo, para ayudar a vestirse, afeitarse, comer, ponerse de pie,
trasladarse, asi como para hacer rehabilitacién y proporcionar entrenamiento
cognitivo, entre otros servicios. A modo de ejemplo, describiremos tres pro-
totipos que han sido desarrollados en nuestro laboratorio de vida asistida.
Dicho equipamiento es una réplica de un piso de 35 m? con dos habitaciones:
un dormitorio y una sala de estar, que también hace la funcién de comedor
provisto de una minicocina. El objetivo es desarrollar y testar la tecnologia que
desarrollamos en un ambiente realista, parecido al de un domicilio o centro
sociosanitario, para, una vez comprobado su buen funcionamiento, realizar la
experimentacion y validacion en entornos reales.

En un trabajo reciente,’ hemos evaluado el uso de preferencias de cada usuario
con objeto de modular la interaccién con un prototipo de robot asistencial en
tres tareas de asistencia fisica: dar de comer, poner los zapatos* y ayudar a
colocarse una chaqueta (figura 1). Los resultados obtenidos muestran que la
mayoria de los usuarios captaron cuando se estaban usando sus preferencias
porque coincidia con su mayor satisfaccion con el desempeiio del robot.

El prototipo de robot de entrenamiento cognitivo® es fruto de una colabora-
cioén con la Fundacion ACE, dedicada a la investigacion, el diagnostico y el
tratamiento del Alzheimer y otras demencias. Algunos ejercicios que efectuan
los pacientes en los centros de dia estan basados en un tablero con unas fichas
que hay que ordenar de distintas maneras, con mayor o menor dificultad
dependiendo del nivel de discapacidad de cada persona. El terapeuta propor-

40

Soledad no deseada en la era digital

—
—
==

Figura 1. Prototipo de robot de ayuda a vestir

ciona tanto el estimulo como la ayuda necesaria para que el paciente pueda
resolver el ejercicio. El problema es que estos ejercicios son muy personaliza-
dos y, como cada terapeuta tiene que atender a mas de una decena de pacien-
tes, la interaccion es muy limitada y el proceso muy lento. El objetivo es que
cada paciente disponga de un robot que le proporcione estimulo y ayuda de
manera rapida, y que el terapeuta humano supervise la ejecucion de los ejer-
cicios como si estuviera jugando partidas simultineas de ajedrez. Durante el
afio 2021 se llevo a cabo la primera fase de experimentaciéon con mas de vein-
te pacientes a fin de validar la adaptabilidad a corto plazo del robot al nivel de
discapacidad y las preferencias de cada paciente (figura 2), mientras que en
una segunda fase estd previsto testar el seguimiento de la evolucién y la adap-
tabilidad a largo plazo.
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En la actualidad, estamos miniaturizando nuestro prototipo de robot aplicado a
la tarea de dar de comer (figura 3a) para convertirlo en un pequeio brazo por-
tatil sensorizado y con un intercambiador de elementos (cuchara, tenedor, tubo
de bebida y servilleta) con el fin de que, con una interfaz muy sencilla, el pacien-
te con movilidad limitada que lo desee pueda comer de forma auténoma (figura
3b). Estas mejoras fueron sugeridas en reuniones con cuidadores de un centro
sociosanitario. Al igual que este ejemplo, otros prototipos de investigacion pue-
den adaptarse a las necesidades de una entidad o un tipo de pacientes para pro-
porcionarles autonomia, al tiempo que son de gran ayuda para los cuidadores.

Figura 3. a) Prototipo de robot para dar de comer;
b) miniaturizacion y cambio de utensilios

Formacion y despliegue ético de la robotica
asistencial

En el ambito asistencial, en el que la relacién persona-robot juega un papel
esencial y los usuarios suelen pertenecer a colectivos vulnerables, el despliegue
ético de esta tecnologia es primordial, todavia mas si cabe que en otros con-
textos. Ello se alcanza por dos vias: la regulacion y la formacién. Muchas ins-
tituciones y asociaciones profesionales estan desarrollando y aprobando nor-
mativas y directrices para el despliegue ético de la inteligencia artificial (IA) y
la robética, y en particular de la robdtica asistencial. Dos ejemplos son las
«Directrices éticas para una IA fiable»® del High-Level Expert Group on Al de
la Comisién Europea y el informe «Diseno alineado éticamente: priorizar el
bienestar humano con sistemas auténomos e inteligentes»” de la Standards
Association del Institute of Electrical and Electronics Engineers (IEEE).
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La regulacion es necesaria, pero todavia lo es mas la formacion. Es esencial
formar en los beneficios y riesgos de las tecnologias digitales no solo a la
opinioén publica, sino también en el ambito escolar, ya desde primaria, secun-
daria y la universidad y, muy especialmente, a los técnicos, ingenieros e
informaticos que disefian robots y desarrollan software. A este fin, confeccio-
né unos materiales para la imparticién de un curso sobre «Etica en robdtica
social e [A» basados en mi novela La mutacién sentimental, que ha sido tra-
ducida al inglés por MIT Press con el titulo de The Vestigial Heart. Dichos
materiales se pueden obtener sin coste alguno tanto en inglés® como en una
version reducida en castellano,’ y estan siendo utilizados en numerosas uni-
versidades y en educacion secundaria. El apartado 5 trata sobre la interaccién
persona-robot y la dignidad humana,' y en él, ademas de proporcionar una
panoramica de los temas éticos a tener en cuenta en contextos asistenciales y
ejemplos de situaciones concretas donde estos surgen, se plantean las cuatro
preguntas mostradas en la figura 4 y algunas indicaciones de como suscitar
un debate en torno a ellas, asi como referencias para profundizar en cada uno
de los temas.

5. Interaccion persona-robot y dignidad humana
5.2. Preguntas

5.A - ; Cuando la toma de decisiones automatica
interfiere con la libertad/dignidad humanas?

5.B - ¢Es licito disefiar dispositivos que creen adiccion
y dependencia?

5.C - ¢Hay que excluir por disefo la posibilidad de que
los robots sean tomados por seres vivos?

5.D - ; Como evitar las brechas por razén de edad o
formacidn, y el aislamiento social que puede derivarse
del cuidado mecanico?

Soledad no deseada Fundacid Victor Grifols i Lucas ls'l s ce Rt z c S EC @

Carma Torras @ en la era digital Fundacion Mémors

Figura 4. Ejemplo de preguntas de los materiales didacticos sobre
«Etica en robética social e IA»
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Pareto, Romdn y Torras' presentan una revision critica de la literatura sobre
las cuestiones éticas de la roboética asistencial, categorizadas en tres grupos
tematicos: bienestar, cuidado y justicia. El estudio pone de manifiesto algunas
tendencias significativas del enfoque ético actual, asi como los temas menos
tratados, lo cual permite identificar lineas de investigaciéon que es necesario
abordar. En concreto, las cuestiones relativas a la interaccion diadica persona-
robot han recibido mayor atencién que los aspectos de tipo global, como los
referentes a la justicia.

Conclusion

Los robots asistenciales deben ser un instrumento de ayuda a los cuidadores
que les libere de realizar tareas rutinarias y poco agradables, y les permita
dedicar tiempo de calidad a los pacientes. Podriamos equipararlos a electro-
domésticos moviles y versatiles de ayuda a las personas con alguna dificul-
tad fisica o cognitiva, pero nunca han de sustituir el cuidado, la calidez y el
afecto humanos; es decir, en ningtin caso han de actuar como sustitutos
emocionales.

En relacién con el tema de este cuaderno, la soledad no deseada en la era
digital, una funcién del robot puede ser poner al paciente en comunicacién
con un familiar cuando detecte un estado de 4nimo bajo. Puede saber los
horarios de cada familiar o amigo, si esta disponible 0 no en un momento
dado, y propiciar activamente la comunicacion. También proporcionar esti-
mulos cognitivos al usuario, promover que se interese por lo que hacen otras
personas, introducirle en grupos sociales con aficiones parecidas, etc.

Una de las cuestiones éticas mds relevantes cuando se hace uso de robots asis-
tenciales es la de evitar el aislamiento social que podria producirse por delega-
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cion de funciones afectivas en el robot, tanto por parte del entorno como
incluso del propio usuario. Mas alla de esta relaciéon diadica humano-robot
aflora la necesidad de abordar cuestiones globales relacionadas con la justicia
que, ademas de la certificacion ética de un producto, consideren y regulen su
utilizacién y las consecuencias de su despliegue.
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Proyectos digitales para paliar los
efectos de la soledad no deseada

Carme Pratdepadua i Bufill
Responsable de la oficina mhealth.cat (TIC Salut Social)

La soledad es un problema invisible que afecta a gran parte de la poblacién, en
especial la de edad avanzada. Esta condicién tiene un impacto en la salud y la
calidad de vida de las personas y se ha convertido en uno de los principales
desencadenantes de patologias como la depresion, la demencia, la desnutri-
cion o las enfermedades cardiovasculares. Cuando ademas esta soledad no es
deseada, es decir, cuando hay la percepcion de que las necesidades sociales de
la persona no estan cubiertas, la posibilidad de derivar en problemas de salud
es mayor. Segtn el informe «La soledad al final de la vida: impacto en los
medios de comunicaciéon»,' de la Fundacién Mémora, la soledad no deseada
es una condicién que sufren hasta un 22,9% de las personas mayores de 65 afios
en Espana.

La irrupcién de las herramientas digitales ha implicado grandes transforma-
ciones en el ambito de los servicios sociales. Cambios de relacion entre los
principales agentes que intervienen en un servicio social, nuevas formas de
autogestion del bienestar han irrumpido en los tltimos afios. La digitalizaciéon
de los servicios implica que la persona disponga cada vez de mas informa-
cidn relativa a su bienestar y que, por lo tanto, pueda participar en comunida-
des y asociaciones y pueda hacer un uso de los servicios digitales que le per-
mitan mejorar su bienestar tanto fisico como emocional.

Algunas de las iniciativas que se estdn desarrollando para paliar los efectos de
esta soledad son, por ejemplo, el proyecto InterSocial,* liderado por la
Fundacién TIC Salut Social, que tiene por objetivo principal definir un voca-
bulario controlado comun a utilizar para interoperar la informacion de los
servicios sociales de Catalufia. La integracion de los servicios sociales con
los datos de salud es un punto elemental a resolver para disponer de una
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visién holistica de la persona y de este modo proveer de los servicios adecua-
dos y ajustados a sus necesidades.

Mediante este vocabulario, el proyecto InterSocial pretende conseguir una
mayor integracion de los datos de los diferentes sistemas de gestion en el
ambito de la atencién social en Catalufia. Desde el inicio del proyecto, se han
codificado 251 conceptos en el SNOMED-CT,* distribuidos segtin la tabla 1
en: problematicas, respuestas, factores y observaciones.

Tabla 1. Tabla de distribucién de los conceptos
codificados con SNOMED-CT segun su tipologia

CONCEPTOS TOTAL

PROBLEMATICAS 88
RESPUESTAS 35
FACTORES 44
OBSERVACIONES 84

En la primera fase del proyecto, el ailo 2016, se obtuvieron como resultado 838
problematicas organizadas en diez categorias (laboral, educativa, legal y de en-
torno, entre otras) y 35 respuestas en inglés, catalan y castellano.

En una segunda fase se amplié la definicién de un vocabulario controlado co-
mun a fin de estandarizar las problematicas, los factores y los eventos del am-
bito de la atencidn social con nuevos casos de uso, inicialmente con la infancia
y la salud mental.

Actualmente el proyecto se encuentra en la cuarta fase, correspondiente a la in-
tegracion del diccionario en los sistemas de informacion (SI) del ambito social.

La metodologia utilizada en el proyecto InterSocial se basa inicialmente en un
primer analisis de los SI existentes en el ambito de la gestion social en Catalufia.
Se analizé también que no existiese un vocabulario internacional a utilizar y
que estuviera consolidado y, por lo tanto, se llev a cabo un estado del arte de
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los estandares internacionales, escogiéndose finalmente SNOMED-CT como
estdandar de representacion gestionado por la SNOMED International.* A partir
de este punto, los vocabularios se empezaron a trabajar en 2016 con un
grupo de expertas y expertos. Debido a la variabilidad y amplitud del ambito
social se defini6é un caso de uso concreto para garantizar que, a medida que el
proyecto InterSocial evolucionara, pudiera llegar a la mayoria de ambitos de los
servicios sociales. En la primera fase del proyecto se trabajé un caso de uso cen-
trado en la cronicidad y final de vida. En la segunda fase (2019-2020) se trabaja-
ron nuevos casos de uso para la infancia y la salud mental y, en la tercera fase
(2020-2021), se trabajo en infancia y juventud, y también en dependencia.

a Lista de
Elaboracicn del Estado del arte Casos de uso probleméticas,
mapa de los de centrados en: respuestas,
Sistemas de Noca b iarics cronicidad y final y observaciones
Informacién mas controlados en de vida, infancia, trabajados por
utilizados en el ol ambito dela salud mental, equipos de expertos
ambito social en atantidn sadl inia:q:!i‘j’uveg:ud multidisciplinarios
Catalufia il Lt del territorio y
mapeo de los
listados al
vocabulario de
referencia.

Figura 2. Tabla metodoldgica del proyecto InterSocial

Otras entidades como el Ayuntamiento de Barcelona impulsan también ini-
ciativas con el mismo objetivo: mejorar la soledad no deseada usando herra-
mientas digitales, como es el caso de la aplicacién VinclesBCN,® impulsada por
el area de Derechos Sociales del ayuntamiento barcelonés. Se trata de una apli-
cacion desarrollada pensando en las personas mayores para que estas puedan
comunicarse con sus familiares, amigos o conocidos e incluso con otros usua-
rios de la app mediante videollamadas o mensajes de video o de audio. Aparte
del desarrollo de esta app, el ayuntamiento presta tabletas con conexién a In-
ternet con VinclesBCN instalada para que las personas que lo deseen puedan
hacer uso de este servicio. El hecho de reforzar las relaciones sociales de quie-
nes se encuentran solos ha permitido fomentar la participacién de estas perso-
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nas en las diferentes actividades de su comunidad, permitiendo compartir su
situacion con otros miembros de su entorno comunitario.

Otra iniciativa impulsada por el Ayuntamiento de Barcelona es el proyecto co-
munitario Radars,® que tiene como objetivo paliar los efectos de la soledad no
deseada, asi como prevenir situaciones de riesgo de las personas mayores. Fun-
ciona a través de la creacion de una red de barrio con diversos espacios de parti-
cipacién. Asi, el vecindario, los comercios o las farmacias actiian como radares,
con una mirada respetuosa, de la dindmica diaria de las personas mayores con la
finalidad de poder avisar a los servicios sociales si se detectan cambios importan-
tes en la persona. Una vez informados, estos servicios sociales valoran si hace
falta o no su intervencién. Con objeto de paliar el sentimiento de soledad de es-
tas personas, los voluntarios y voluntarias de la plataforma de seguimiento tele-
foénico de Radars las llaman de forma periddica y se establece una relacion de
conflanza, un primer paso para promover su vinculacion en el territorio.

El Departament de Treball, Afers Socials i Families de la Generalitat de Cata-
lunya, junto con el Consell Comarcal de la Terra Alta, ha desarrollado el pro-
yecto piloto de fomento del envejecimiento kmo0,” cuyo objetivo principal es
cubrir la necesidad de crear un sistema de proteccion social que acompaiie en
el proceso de envejecimiento y sea capaz de atender la diversidad de situacio-
nes que presenta esta problematica. El proyecto se centra en el concepto de
«atender antes para no hacerlo después», fomentando programas de autono-
mia personal, envejecimiento activo en el propio domicilio, entorno familiar y
comunitario, la participacion y el empoderamiento de la gente mayor, la lucha
contra la soledad no deseada y las mejoras de los servicios sociales de la red de
utilizacién publica. El plan piloto se desarrolla en esta comarca debido al ele-
vado indice de envejecimiento de la comarca de la Terra Alta: segtin el Idescat,
el 29,3% de la poblacion de la Terra Alta ya tiene mas de 64 afios, el porcentaje
mas elevado de gente mayor en toda Catalufia.

El acuerdo para desarrollar la prueba piloto en la Terra Alta dispone de cuatro
lineas de actuacién prioritarias:

m  Accién comunitaria y envejecimiento activo.
m Servicios de proximidad que ayuden a mantener a la gente mayor en
su hogar.
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= Innovacion, flexibilidad y mejora del acceso y accesibilidad a los ser-
vicios.
m  Atencidn integrada y en red.

El acuerdo también prevé la creacién de una comision de trabajo encargada
de elaborar un diagndstico y un plan operativo territorial de concrecion y de
despliegue de las acciones de las cuatro lineas prioritarias.

Por altimo, la accesibilidad en el ambito digital también es un aspecto a tener
presente cuando se desarrolla una herramienta para este colectivo. La accesi-
bilidad consiste en velar porque toda la informacion disponible, tanto en la
red como en las aplicaciones, asi como el propio uso de los dispositivos
tecnoldgicos, esté al alcance de todas las personas, independientemente de sus
condiciones, caracteristicas o capacidades. Cuando se trata del desarrollo de
herramientas digitales para la gente mayor, muchos disefiadores y desarro-
lladores pasan por alto la importancia de la accesibilidad. La accesibilidad es
crucial para este sector, puesto que crear una herramienta digital teniendo en
cuenta esta caracteristica mejorara notoriamente la experiencia de la persona
usuaria y maximizara la adherencia a la herramienta.

Contemplar la accesibilidad desde el inicio del proceso de desarrollo de cual-
quier herramienta digital es de vital importancia teniendo en cuenta que alre-
dedor de mil millones de habitantes, o sea el 15% de la poblacién del mundo,
experimentan algin tipo de discapacidad, segun ha publicado la OMS el 24 de
diciembre de 2021.% Asimismo, si consideramos que las herramientas digitales
cada vez juegan un papel mas importante en nuestra vida cotidiana, es «nor-
mal» contemplar que una de cada siete personas podria no tener el mismo
nivel de acceso que los otros usuarios de estas mismas herramientas.

Existen herramientas (algunas de ellas de acceso libre y gratuito) que permiten
comprobar el nivel de cumplimiento de los estindares minimos de accesibili-
dad que una herramienta digital deberia cumplir, asi como testar apps con
distintos tipos de filtros para dar respuesta a todas las necesidades de visuali-
zacion. También existen otras para calibrar la calidad de la accesibilidad de las
apps y que ofrecen propuestas de cambio. A la hora de desarrollar una herra-
mienta digital, es esencial considerar los complementos que estan especifica-
mente diseilados para ayudar a utilizar las aplicaciones, como los lectores de
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pantalla, las herramientas de dictado, o funcionalidades que permiten aumen-
tar el tamano del texto.

Otro recurso interesante es la Guia para el desarrollo de aplicaciones méviles
en el dmbito de la salud y atencién a la persona, publicada en septiembre de
2021 por la Fundacién TIC Salut Social en colaboracion con otras entidades.
Esta guia va dirigida a todas aquellas personas que quieran crear una app de
salud siguiendo principios éticos: es decir, que sea segura, accesible, usable,
interoperable y en la que se pueda confiar, aspectos muy relevantes a tener en
cuenta en cualquier desarrollo de una herramienta digital destinada a las
personas.

Notas
1. https://ciudadesquecuidan.com/la-soledad-no-deseada-en-los-medios/

2. Informacién proyecto InterSocial. Disponible en: https://ticsalutsocial.
cat/el-tipus/intersocial/

3. Systematized Nomenclature of Medicine-Clinical Terms.

4. SNOMED International es una organizacién internacional sin animo de
lucro que tiene los derechos y la propiedad de la terminologia clinica
SNOMED-CT, asi como la responsabilidad de actualizarla y distribuirla
a nivel internacional. Disponible en: www.snomed.org/

5. Informacién del proyecto Vincles BCN 0. Disponible en: https://ajunta-
ment.barcelona.cat/personesgrans/es/content/vincles-bcn-0

6. Informacion del proyecto Radars. Disponible en: https://ajuntament.bar-
celona.cat/serveissocials/ca/canal/projecte-daccio-comunitaria-radars

7. Informacién del proyecto Envejecimiento km0. Disponible en: https://
dixit.gencat.cat/ca/detalls/Noticies/tsf _inicia_pla_pilot_envelliment_
kmO0.html

8. Discapacidad y Salud (OMS 24 de diciembre de 2021). Disponible en:
www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/disability-and-health
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La estrategia europea en la transicion
digital

Iban Garcia del Blanco

Eurodiputado

Nos hallamos en un momento en el que la digitalizacién y las tecnologias
relacionadas forman parte de nuestra vida cotidiana. Nuestro mundo ES digi-
tal. No hay que extranarse pues de que, por lo menos cincuenta paises, inclu-
yendo los de la Unién Europea (UE), estén abordando la cuestion de cémo
definir la ética en el entorno digital sin vulnerar, entre otros aspectos, el espa-
cio privado de las personas ni sus datos.

Por ello, es imperativo abordar las multiples dreas que se ven afectadas por
estas tecnologias en nuestras sociedades.

La estrategia europea: la transicion digital

La UE ha sefalado la transformacion transversal de todos los sectores y su
adaptacion al entorno digital como el gran objetivo para estos proximos afios.

En este sentido, se ha venido perfilando progresivamente, a través de varios
documentos politicos, la agenda digital de la UE, que tiene tres principales
lineas de actuacion:

a) Infraestructura e inversion: se doté al plan de recuperacion europeo
Next Generation EU con 750.000 millones de euros. Estos fondos se
unen al marco presupuestario a largo plazo de la UE con un total de
dos billones.

b) Tlustracion digital de los ciudadanos y ciudadanas: la UE ha planteado
el segundo Plan de Accién para la Educacion digital (2021-2027), en el
que se establecen dos ambitos prioritarios de actuacion:

1. Fomentar el desarrollo de un ecosistema educativo digital de alto
rendimiento.
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2. Mejorar las competencias y capacidades digitales para la transfor-
macion digital.

¢) Elaboracién de un marco regulatorio que sea pionero a nivel global: la
UE ha realizado una clara apuesta por convertirse en pionera y referente
mundial en la creaciéon de un marco regulatorio transversal para todas
las nuevas cuestiones que plantea el reto de la digitalizacién. Se trata de
elaborar un conjunto de reglas de obligado cumplimiento e iguales para
todos los actores, ya sean europeos o que quieran operar en Europa.

La inteligencia artificial

El trabajo del Grupo de Expertos de Alto Nivel creado por la CE sobre la TA
se tradujo, en 2018, en una estrategia para Europa, en el Libro Blanco de 2020
sobre IA y en un plan coordinado sobre la cuestion, actualizado en 2021, con
objeto de acelerar la inversion en estas tecnologias, actuar sobre las estrategias
y programas nacionales, alinear la politica de IA en la UE para evitar la frag-
mentacion entre los Estados miembros (EEMM) y «garantizar que la IA fun-
cione para las personas y sea una fuerza para el bien en la sociedad».

La IA también se integra de manera destacada en la Brdjula Digital para la
Década Digital de la UE, que, en aras de alcanzar la soberania digital europea
para 2030, retoma cuatro puntos cardinales: a) capacidades y formacion;
b) infraestructuras; c) transformacién digital de las empresas; y d) digitaliza-
cion de los servicios publicos.

En el plano politico, el pasado 26 de enero, la CE propuso una declaracién
solemne interinstitucional sobre los derechos y principios digitales para la
Década Digital. La declaracion conjunta, que se pretende sea rubricada por las
tres instituciones (Parlamento, Consejo y CE) en el mes de junio, busca servir
de «inspiracién para guiar» la transformacién digital de la sociedad. Esta
declaracién no tiene efecto juridico vinculante alguno y claramente sefiala que
no afectara ni al contenido de las normas legales ni a su aplicacion.

Aunque esta declaracion sea un primer paso, los socialistas y democratas
europeos estamos impulsando su transformacion e integracién en una Carta
de Derechos Digitales, dotada de valor juridico, que complemente los dere-
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chos existentes consagrados en la Carta de los Derechos Fundamentales de la
UE y la legislacion sobre proteccion de datos y privacidad.

1) El Parlamento Europeo y la IA

El Parlamento ha expresado ampliamente sus puntos de vista sobre la IA en
multiples contextos politicos. De hecho, en junio de 2020 se cre6 un Comité
especial temporal sobre Inteligencia Artificial en la Era Digital, conocido
como AIDA, que oper6 durante 18 meses, cuyos trabajos concluyeron el pasa-
do mes de marzo y del que se emitié un informe que fue aprobado en Pleno a
principios del mes de mayo.

El mandato de AIDA fue:

®  Analizar el impacto de la IA en la economia de la UE, en particular en
relacion con la alfabetizacion digital, el empleo, las finanzas, la educa-
cion, la salud, el transporte, el turismo, la agricultura, el medioambien-
te, la defensa, la industria, la energfa y el gobierno digital.

» Examinar la dimension global y valorar la complementariedad de los
enfoques de terceros con la actuacion de la UE.

La prioridad del Grupo de los Socialistas y Demdcratas (S&D) en AIDA fue
establecer los mecanismos de regulacion necesarios para garantizar el enfoque
humano céntrico y la proteccion de todos los ciudadanos y ciudadanas. Se
trata, en definitiva, de garantizar la sostenibilidad del modelo social europeo.

2) La Ley de IA

En octubre de 2020, el Parlamento aprobd un informe de propia iniciativa que
indicaba a la CE la visién del Parlamento sobre la futura legislacion de IA
desarrollada, implementada y utilizada en la UE: el «<Marco de aspectos éticos
aplicables a la inteligencia artificial, la robética y las tecnologias conexas», del
que fui ponente.

La propuesta del Parlamento es:

= Un exigente imperativo normativo para todo aquel que pretenda ope-
rar en la UE.
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= Un umbral ético consecuente con nuestros principios y valores euro-
peos, reflejados en la Carta de Derechos Fundamentales de la UE y
congruentes con nuestro proyecto civilizatorio.
= Una normativa inspirada por una aproximacién humanistica y huma-
no céntrica en el desarrollo tecnoldgico.
= Un marco flexible y con vocacién de futuro que permita el desarrollo
de estas tecnologias, por lo que se pone un especial énfasis en las pre-
venciones cuando hablamos de tecnologias que se definen «de alto
riesgo», cuando exista una alta probabilidad de causar un daio sustan-
cial, de quiebra de los derechos fundamentales y/o cuando estén impli-
cados sectores o usos sensibles que merecen una especial proteccion
juridica.
La propuesta del Parlamento incluye un sélido marco de gobernanza para
certificar el cumplimiento de las obligaciones y la aplicacion de los mas altos
estandares disponibles durante todo el ciclo de vida de las tecnologias.

Por su parte, los objetivos, el ambito de aplicacion y el mensaje de la propues-
ta de la CE son practicamente los mismos que el informe de iniciativa legisla-
tiva del Parlamento: dotar a la IA europea de un marco regulatorio integral,
basado en los derechos fundamentales y en nuestros valores democraticos,
que permita la innovacion y nos proteja de los posibles riesgos que conlleva.

En la propuesta de la CE:

= Se establece un sistema basado en el riesgo, que desarrolla mas amplia-
mente en tres niveles: inaceptable, alto y medio-bajo, de causar un
perjuicio a la salud y la seguridad, o el riesgo de tener repercusiones
negativas para los derechos fundamentales.

= Aquellos usos que provoquen riesgos inasumibles estaran prohibidos,
como son los que se utilizan para la manipulacién de los comporta-
mientos de los individuos o de colectivos vulnerables, la calificaciéon
social (social scoring) por los poderes publicos y el uso de sistemas de
identificacion biométrica remota «en tiempo real» en espacios publi-
cos para el cumplimiento de la ley; aunque se establecen excepciones
en este ultimo caso.

59



Monitorizacion y algoritmos: ;nos hacen sentir menos solos?

m  Una IA serd considerada de alto riesgo si se utiliza como componente
de seguridad en alguno de los productos ya regulados en la UE o si su
uso se encuentra entre los sectores considerados sensibles y que son
detallados en un anexo a la Regulacién (Anexo III) como son la educa-
cion, el empleo, el acceso a la justicia o a los servicios sociales, el con-
trol de fronteras, etc.

Con este sistema se persigue dotar de seguridad juridica tanto a la ciudadania
como a los desarrolladores y proveedores de sistemas de IA, que deberdn cum-
plir con los requisitos obligatorios establecidos en la norma y certificar el
cumplimiento de los mismos.

Entre las obligaciones para aquellos que quieran comercializar o poner en
funcionamiento dichos sistemas de IA de alto riesgo se incluye la elaboracion
de una evaluaciéon de riesgos y el desarrollo de un sistema de prevencion,
requisitos relativos a los datos para prevenir y eliminar los sesgos que puedan
producir discriminacién y a la gobernanza de los mismos —de acuerdo con el
Reglamento General de Protecciéon de Datos (GDPR)-, la elaboracién de una
rigurosa documentacion técnica y registros obligatorios de dichos sistemas
auténomos, requisitos de transparencia e informacion a los usuarios, vigilan-
cia y supervision humana del funcionamiento y de los resultados y conclusio-
nes producidos por la IA, asi como diversas obligaciones relativas a la preci-
sion, solidez y ciberseguridad de los sistemas.

Se incluyen asimismo requisitos adicionales de transparencia para algunos de
los sistemas considerados de riesgo medio. Por ejemplo, todos aquellos siste-
mas que interactdan con personas deberan informar de manera adecuada a
los usuarios que se trata de una méquina. También, los sistemas de reconoci-
miento de emociones o de manipulaciones de imagen (deep fakes) deberan ser
transparentes y facilitar dicha informacién.

Finalmente, se prevé la elaboracion de cddigos de conducta donde se incluyan
provisiones para cuestiones como la inclusion de las personas con discapaci-
dad, la sostenibilidad medioambiental, la participacién de partes interesadas y
aumentar la diversidad en los equipos creadores.
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3) Valoracion personal de la Ley de IA

La diferencia principal entre las propuestas del Parlamento y de la CE es que
la primera se remitia a un marco ético aplicable a todos los sistemas de IA,
mientras que la segunda opta por un instrumento regulatorio basado en la
seguridad del producto para su puesta en servicio o su mercantilizacion.

Desde mi punto de vista, el enfoque de la CE de la Ley de IA plantea algunos
inconvenientes:

»  En primer lugar, omite un articulo que guie el desarrollo y el uso de
estas tecnologias sobre la base de principios democraticos y de respeto
de los derechos fundamentales.

m  Ademas, olvida dar cobertura a requerimientos que deberian ser toma-
dos en consideracion para minimizar los riesgos a los derechos funda-
mentales que se ven especialmente afectados por los usos de sistemas
de IA: la salvaguarda de la autonomia humana, la no discriminacién,
la privacidad o la explicabilidad de las decisiones.

Mas alla de los beneficios econémicos, creo que aquellos aspectos relacionados
con el beneficio social deben ser estandarizados, integrados en estandares téc-
nicos, cuando sea posible, o en los codigos de conducta legalmente aplicables:
la responsabilidad social y medioambiental, la igualdad de género, la mejora de
los servicios publicos, la proteccion de los derechos de los trabajadores, el res-
peto de los derechos de propiedad intelectual y la diversidad cultural.

Ademads, tanto las autoridades europeas como nacionales deben promover un
desarrollo democratico de las tecnologias. Deben mantener un dialogo con las
partes interesadas, incluyendo la sociedad civil y los agentes sociales, en el
establecimiento de los parametros y estaindares de gobernanza, asi como pres-
tar apoyo a pymes y start-ups.

Igualmente, es necesario incluir un capitulo de derechos vinculados a la
responsabilidad civil y el derecho al resarcimiento por los dafos causados
por la IA.

Por tltimo, la norma necesita un marco de gobernanza sélido. La propuesta
de la CE propone un mecanismo de coordinacién entre Estados miembros
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que, en mi opinién, no permite responder con eficacia y diligencia a los retos
que plantean estas tecnologias, por lo que creo que ha llegado el momento de
plantear un modelo de gobernanza europea que sea capaz de cumplir con esta
labor: una Agencia Europea, que supondra un valor afiadido para conseguir
el objetivo comun de hacer que la UE lidere una IA ética en el mundo, que
sitiie al ser humano en el centro de su desarrollo y garantice nuestros princi-
pios y valores fundamentales.

4) El impacto de la IA en nuestros mayores

El mundo se encuentra a las puertas de la cuarta revolucion industrial o indus-
tria 4.0, y nuestros mayores no son ajenos al impacto transversal que tienen
estos avances tecnologicos.

Hoy, contamos con diez millones de mayores. En el afio 2050, uno de cada
cuatro europeos sera mayor de 65 afos.

En lo que se refiere a la digitalizacion, la pandemia de la COVID-19 lo ha
acelerado todo y ha impulsado dos nuevas categorias de bienes de primera
necesidad: tener acceso a una conexion a Internet y a los dispositivos tecnolé-
gicos para operar en linea.

La exigencia de realizar actividades y gestiones de todo tipo de forma telema-
tica se ha intensificado sin considerar las multiples brechas existentes, y sin
ahondar en las dificultades que implica para los sectores mas vulnerables de la
sociedad, en donde se incluyen los mayores, para lograr las aptitudes y el
acceso a la tecnologia. La obtencion y gestion del DNI electrénico, la descarga
del certificado COVID, registrarse en una base de datos para percibir ayudas
o realizar una gestiéon bancaria, supone para muchos un reto insuperable,
a menos que se disponga de un acompafamiento para sortearlo. En este
momento, a medida que se acrecienta la vulnerabilidad de las personas y
cuando mas se precisa de servicios sociales, mds necesarios son los conoci-
mientos digitales.

Si bien un ndmero creciente de personas mayores es digitalmente activo,
muchas de ellas aiin no pueden acceder a los servicios en linea para satisfacer
sus necesidades basicas o seguir participando socialmente. Es mas, las perso-
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nas mayores que viven solas corren un mayor riesgo de aislamiento y falta de
acceso a los bienes y servicios necesarios, hecho que se acentué especialmente
durante la pandemia. Las mujeres, que constituyen la mayoria de las personas
mayores, se ven afectadas de manera desproporcionada.

Una encuesta de la Agencia de Derechos Fundamentales publicada en 2020
muestra que la brecha digital entre generaciones es significativa y aumenta
con la edad. En concreto, el 20% de las personas de 75 aflos o mas utiliza
Internet ocasionalmente, en comparacion con el 98% de las personas de 16 a
29 anos.

Sin embargo, la inclusién digital de las personas mayores es crucial para man-
tener su autonomia.

La respuesta pasa por la ilustracion digital. Necesitamos ilustracion digital
para que la IA contribuya a cerrar las brechas, no a aumentarlas. Tampoco se
nos debe escapar que hay otros factores clave que amplifican la brecha digital:
los bajos ingresos, la educacidn, la situacion familiar y el aislamiento, son
algunos de ellos.

Quiero ademas destacar otro punto: la tendencia creciente a utilizar robots
destinados al cuidado de los mayores. Si es esa la direccién que como sociedad
queremos tomar, debemos medir muy bien el impacto que queremos obtener
de la aplicacién y la interaccién con esa tecnologia.

La Ley de IA que estamos debatiendo prohibe la comercializacion, la puesta
en servicio o el uso de sistemas de IA que se sirvan de técnicas que «trascien-
dan la conciencia de una persona para alterar de manera sustancial su com-
portamiento de manera que sea probable que provoque un perjuicio fisico o
psicoldgicon.

También se prohiben aquellos sistemas de IA que despliegan componentes
subliminales que se aprovechan de las vulnerabilidades —de los menores, y las
personas por razones de edad o por discapacidad fisica o mental- y que pue-
den igualmente provocarles un perjuicio fisico o psicoldgico.

En el Parlamento estamos apoyando que se prohiban también cuando la inten-
cidn sea provocar un perjuicio econémico, contemplando los daios, materia-
les e inmateriales, que se provocaria a la sociedad en su conjunto.
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Las practicas de manipulacion, explotacion o control social deben prohibirse,
pues van en contra de los valores de la UE de respeto de la dignidad humana,
libertad, igualdad, democracia y Estado de derecho y de los derechos funda-
mentales que tenemos consagrados en la Carta Europea.

Si retomo el ejemplo de los robots «asistenciales» o de tecnologias similares
es para destacar el rol decisivo de la persona que es atendida o que utiliza el
dispositivo. Con el uso de estas tecnologias la voluntad es la de mantener la
independencia y autonomia de los mayores, pero algunos expertos pronosti-
can que el resultado puede facilmente ser el opuesto: disminuir el control de
sus propias vidas. Ademds, algunos sefialan que puede darse la peligrosa
confusion de atribucién de caracteristicas a la tecnologia que son propias de
los humanos: por ejemplo, que la persona atendida asuma equivocadamente
que la maquina «se preocupa» por ella. Las consecuencias de ello serian
desastrosas.

Muchos de los desafios a los que hacen frente las personas mayores en el con-
texto de la digitalizacién son resultado de problemas sociales que prevalecen
«fuera de linea» (discriminacion por edad, poco respeto por la autonomia de
las personas mayores, falta de consideracion). Es necesario recopilar mas datos
acerca de las necesidades y circunstancias de las personas mayores —dentro de
la legalidad- para fortalecer sus derechos e innovar con un enfoque alineado
con nuestros derechos fundamentales, nuestros valores y respetando el prin-
cipio de igualdad y no discriminacion.

La UE debe favorecer el desarrollo y el uso de estas tecnologias de manera que
estén centradas en el ser humano, sean sostenibles, seguras, inclusivas y fia-
bles. La digitalizacion de nuestras sociedades debe ser integradora y participa-
tiva. Debe ademas dar prioridad a cuestiones de diversidad, accesibilidad e
ilustracion digital en todos los niveles.

Ilustracion digital para la democratizacion
de las tecnologias

Cuando hablamos de alfabetizacion digital a menudo nos referimos a alcanzar
las capacidades basicas para poder entender y operar en el mundo digital. En
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mi opinidn, tenemos que ir mas alla y aspirar a la ilustracién digital de nuestra
sociedad si queremos que Europa lidere la IA en el mundo. No se trata solo de
adquirir las herramientas basicas en relacion con la IA, también tenemos que
entender qué pasa con los datos, como protegernos de los ataques (cibersegu-
ridad) y adquirir capacidad mediatica, para que tengamos una vision critica
de la informacién y, también, de los servicios que recibimos a través de los
medios digitales.

Para conseguir que la transicion digital sea beneficiosa para todos es necesario
fomentar la confianza, que permitira favorecer la innovacién y la implanta-
cién de la TA en la sociedad. Al mismo tiempo, debemos conseguir que el uso
de las nuevas tecnologias sea el correcto. De ahi que la ilustracion digital de
los ciudadanos de la UE sea trascendental para lograr una transicion digital
exitosa.

Antes me referia a algunos datos estadisticos relativos al uso de Internet por
parte de los mayores. Pues bien, los jovenes tampoco salen muy bien parados.
Las estadisticas muestran que el 50% no cuentan con habilidades digitales
medianamente avanzadas, por ejemplo con respecto a la proteccion de la pri-
vacidad. Aproximadamente el 33% de la poblacién total cuenta con habilida-
des digitales por encima de las basicas. En la franja de edad que va de los 65 a
los 74 afios este porcentaje decae al 8%.

La ilustracion digital de la poblacién debe ser una prioridad politica. Es
necesario un esfuerzo adicional para llegar de manera efectiva a las personas
mayores, también a aquellas que viven en dreas rurales, aquellas con limitacio-
nes fisicas o con problemas de salud.

Es necesario promover programas inclusivos que contribuyan a cerrar las
brechas digitales existentes (entre paises, regiones y ciudades, desigualdades
de género, sociales y de edad, con especial atencion a la vulnerabilidad de los
menores y de los mayores). Del mismo modo que hay que prestar atencion a
la formacion continua.

La cuestion de la ilustracion digital también preocupara a las futuras genera-
ciones de mayores, ya que la tecnologia no se detiene y en el futuro, mariana,
surgiran nuevas herramientas que desafiaran los conocimientos y habilidades
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actuales. Por ello, el aprendizaje a lo largo de la vida y la interaccién interge-
neracional deben fortalecerse estructuralmente.

La Ley de IA incluird una nueva obligacién para la ilustracion digital. La UE y
los Estados miembros tendrdn que establecer programas de alfabetizacion
digital para todos los ciudadanos y ciudadanas, pero también habra una obli-
gacion para todos los operadores de IA, los desarrolladores y las personas que
pongan en marcha dichos sistemas para que faciliten y formen a los usuarios
en el correcto funcionamiento de los mismos y que puedan prevenir los ries-
gos que conllevan, cumpliendo correctamente las obligaciones que vienen
detalladas en la ley, en particular la transparencia y la supervision humana.

Es necesario, ademas, incorporar al publico general al debate y al conocimien-
to de las profundas implicaciones de la IA. Una tecnologia tan disruptiva tiene
que estar sometida a un control democratico. Es imperativo que las sociedades
en su conjunto sean conscientes de la realidad de la IA, y sean capaces de
tomar decisiones informadas sobre el modelo de sociedad que quieren. Estd
en juego la supervivencia misma de nuestras democracias.

Creo que es deber de todos y todas, de las autoridades publicas, los medios de
comunicacion, la Academia y la sociedad civil organizada, garantizar un deba-
te publico maduro en torno a la IA. Por ello son tan importantes las charlas y
conferencias como las que recoge esta publicacion.
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¢Como salir de la caverna digital?
Monitorizacion, algoritmos y soledad
no deseada

Oriol Farrés Juste

Profesor del Area de Etica y Filosofia Politica de la Universitat
Autonoma de Barcelona

Platén ha hecho mucho dafio. La patria de los filésofos no es el platonico
mundo de las ideas. Es, en todo caso, el mundo de las palabras. No es lo
mismo. Uno imagina al filésofo alejado del mundo normal, mirando absorto
alos cielos sin saber donde pone los pies (como en la historia que se cuenta de
Tales de Mileto, que por cierto cayd en un pozo), abstrayendo, intuyendo
esencias, contemplando la luz del sol fuera de la caverna. Pero esto es un mito.
Un mito y una caricatura lamentables. Quiza porque, cuando se sale de la
caverna, uno se encuentra dentro de otra tal vez mas grande, pero que no deja
de ser una caverna mas. O quizd porque uno no puede estar nunca seguro de
haber salido. Por lo que sea, el filésofo no es el depositario de la verdad. Esto
no hace falta decirlo. Hoy en dia nadie se cree que la Filosofia (el estudio de la
Filosofia) lleve directamente a la Verdad en maytscula. Al menos mis estu-
diantes no se lo creen (se lo he preguntado). Socialmente, la filosofia es algo
parecido a una «merlinada».® Esta es la percepcion social de mi disciplina. Una
pena, vaya. Pero es nuestra cruz.

No obstante, atendiendo a lo ocurrido recientemente en el campo de la filoso-
fia, podemos concluir que ha habido un «giro lingiiistico» (o incluso un rhe-
torical turn). La filosofia, con Wittgenstein, Heidegger, Derrida, Austin y
Rorty, se ha convertido en filosofia del lenguaje. Su cometido es clarificar el
uso de las palabras. No es revelar la realidad (sea esto lo que sea). No es poseer

a En alusion a la serie de television Merli (en TV3 y Netflix), cuyo protagonista es un profesor
de filosofia extravagante y socarron.
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ideas (ni siquiera conceptos). Es analizar palabras. Proposiciones, enunciados,
argumentos, discursos. Desenredar la madeja del texto (para decirlo con una
metafora textil y textual) que nos envuelve. Todo es texto. Pero el texto no lo
es todo...

Se me ha invitado a hablar de «Monitorizacion, algoritmos y plataformas
digitales: ;nos hacen sentir menos solos?» en el contexto de la atencién sanita-
ria a las personas mayores. Lo voy a hacer con espiritu filoséfico (es decir, con
voluntad de clarificacion) sobre la base de los siguientes tres puntos:

1. Reacciones a las nuevas tecnologias aplicadas a la salud: tecnofilia y
tecnofobia.

2. Asistencia online a mayores: un balance.

3. Robotizacidn, IA, algoritmos y soledad: ;una nueva caverna para
viejos?

Vayamos al primer punto, que es muy general pero necesario. Con conoci-
miento de causa, solo pueden hablar de las nuevas tecnologias en si los inge-
nieros y los cientificos. O los filésofos que también son ingenieros. Esto es asi
porque son ellas y ellos los que dominan el lenguaje de la programacion.
Dicho esto, los filésofos podemos hablar de los discursos sobre las nuevas
tecnologias. Aunque una y otra cosa no se identifican, las dos pueden ser
importantes en funcion de lo que queramos hacer o conseguir (construir una
maquina o bien sopesar el grado de aceptacion, rechazo, esperanza o miedo
que suscitan los dispositivos electrénicos, que estan por doquier, y analizar su
coherencia discursiva). Los discursos sobre las nuevas tecnologias se hallan
siempre entre dos extremos: amor y odio. Bueno, yo propongo esta mirada.
Estoy seguro de que la cuestion se puede observar desde otros prismas. Pero
me interesan estos dos extremos recurrentes. Los voy a llamar «tecnofilia» y
«tecnofobia». Los discursos relativos a las nuevas tecnologias son complejos y,
evidentemente, se mueven en algin punto entre estos dos polos, aunque tam-
bién hay (o puede haber) discursos extremos.

Para poner un ejemplo de tecnofilia, citaré a Elon Musk. En The Joe Rogan
Experience #1470 (7 de mayo de 2020), este magnate explica que actualmente
estd trabajando en brain developers. Chips o interfaces que se insertardn en los
cerebros de personas mayores, por ejemplo para sanar zonas afectadas de
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afasias, alzhéimer, paralisis, etc. Esto es el Neuralink. En la entrevista, Musk se
explaya hablando de los multiples enhancements (mejoras) posibles. Celebra
que los chips permitirain comunicarse sin lenguaje, telepaticamente (lo cual
certificara por fin la muerte de la filosofia). Pero, sin entrar en el tema, el tono
es practicamente «transhumanista». Las nuevas tecnologias, en este discurso,
son una panacea, un remedio milagroso, una promesa de superhombres. La
tecnofilia es exactamente eso. Por una razén u otra, las nuevas tecnologias son
investidas con un poder que recuerda la expresion freudiana de los «dioses
con protesis» de El malestar en la cultura. Filia a la tecnologia en estado puro.
Utépico. Un mundo donde las maquinas, por ejemplo, hacen posible una
especie de paraiso sobre la tierra donde ya no hay trabajo y todo es ocio. Algo
que Aristoteles comenta en términos solamente hipotéticos en el libro prime-
ro de la Politica:

Pues si cada uno de los instrumentos pudiera cumplir por si mismo su cometi-
do obedeciendo 6rdenes o anticipandose a ellas, si, como cuentan de las esta-
tuas de Dédalo (patrono de los artesanos) o de los tripodes de Hefesto (dios de
la metalurgia), de los que dice el poeta que entraban por si solos en la asamblea
de los dioses, las lanzaderas tejieran solas y los plectros tocaran la citara, los
constructores no necesitarfan ayudantes ni los amos esclavos (Politica, 1.253b).!

Vayamos brevemente al otro extremo: la tecnofobia. La expresion mas para-
digmatica y radical de esta posicién la he encontrado en el «Manifiesto
neoludita»:

Al igual que los primeros luditas, nosotros también somos personas deses-
peradas que buscamos proteger los medios de vida, las comunidades y las
familias que amamos, que se encuentran al borde de la extincién. [...] El
neoludismo serd un movimiento sin lideres de resistencia pasiva al consu-
mismo y a las tecnologias cada vez mds extrafias y aterradoras de la Era de la
Computacion.?

Es como minimo paraddjico que este manifiesto se publicase en Internet.
Pero, paradojas aparte, la tecnofobia (o el bioconservadurismo) es una posi-

b «Like the early Luddites, we too are a desperate people seeking to protect the livelihoods,
communities, and families we love, which lie on the verge of extinction. [...] Neo-Luddism will
be a leaderless movement of passive resistance to consumerism and the increasingly bizarre and
frightening technologies of the Computer Age.»
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cion que parte de una desconfianza (justificada o no) hacia la presencia cre-
ciente de las nuevas tecnologias en la sociedad. No es monopolio de bio-
luditas. Personas muy razonables expresan sus recelos hacia los cambios
tecnoldgicos. Habermas y Sandel, con matices, militan en esta causa. Digamos
que lo que los tecnofilicos celebran los tecnofdbicos lo deploran.

Por deformacién profesional (ya he citado a Aristételes), parece que entre una
y otra posicion lo mas prudente sea hallar una especie de término medio aris-
totélico (76 péoov, pueaotnc). Pero el término medio ético, en Aristoteles, no es
lo mismo que 6 entre 2 y 10: el nimero central (o intermedio) entre dos valo-
res. Esto es, el término medio de la «igualdad segtin la proporcion aritmética».
Asi:

2345(6)7 8910

Fuere esto lo que fuere, en nuestro caso, no es lo que estamos buscando.
Ahora me inventaré una palabra. ;Cudl es la «tecnomedia» entre tecnofobia
y tecnofilia? De # péon, medio.© ;Podemos ser tecnomédicos? Podemos serlo.
El ejemplo trillado de Aristoteles sobre el justo medio tiene que ver con la
virtud del coraje (recordemos que los ciudadanos de las polis de la Grecia
antigua eran muy belicosos). El ciudadano bravo, valiente, osado se halla en
el término medio entre el cobarde (un vicio por falta) y el temerario (un
vicio por exceso). Pero Aristoteles no describe la virtud en términos exactos
o matematicos. Dice, de hecho, que el valor se halla normalmente mas cerca
de la temeridad que de la cobardia. O, en todo caso, que esto siempre depen-
dera de las circunstancias. A la virtud ética (del caracter) la debe acompariar
la virtud dianoética (intelectual) de la prudencia: la prudencia nos permite
ver (inteligir) el término medio en cada circunstancia. Y nos ayuda a mover-
nos en la contingencia. Del ypovog (tiempo abstracto) al kapdg (ocasion).
De la ywpa (espacio) al témog (lugar concreto). Saber cémo, cuando, dénde,
con qué y contra quién (circunstancias = contexto) se debe ser valiente.

¢ Segun los diccionarios etimoldgicos, la raiz de «<médico» es el latin medicus, que a su vez pro-
viene del PIE *med- («tomar medidas apropiadas») o bien de *méd®yos («medio») i.e. reino
central, cognado del sanscrito H#&Z (madhya). La medicina es el arte de las medidas justas que
hacen que el remedio no sea veneno pero tampoco sea inocuo, ni exceso ni defecto: lo apropiado.
La analogia con la teoria ética de Aristoteles es evidente.
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Sabiduria préctica, no teorética.” Aplicando esta légica a nuestro caso (lo
tecnomédico), dada la arrolladora velocidad de los cambios tecnolégicos,
deberiamos ser mas tecnofébicos que tecnofilicos. No digo (extremadamen-
te) tecnofébicos, sino solo un poco mas tecnofdébicos que tecnofilicos. Solo
un poquito. Estar ligeramente mas pendientes de lo que se pierde que de lo
que se gana con la implantacion de nuevas tecnologias. O aplicar el principio
de precaucién. Esta es mi humilde sugerencia para gestores, técnicos y pro-
fesionales de la salud.

Paso ya al segundo punto, que es mas concreto y aplicado. Uno de los campos
mas prometedores del uso de las nuevas tecnologias en el ambito de la salud
es la atencion online. Con la pandemia han proliferado las videoconferencias.
También muchos adultos mayores se han beneficiado del acceso a estas TIC
para romper las condiciones de aislamiento y soledad ocasionadas por los
sucesivos confinamientos. ; Tiene ventajas la intervencidn online en mayores?
Sin duda, tiene algunas. También puede tener inconvenientes, empero. Por
ello, desde un punto de vista tecnomédico, lo mejor es hacer un balance (no
pretendo ser exhaustivo).

Ventajas:

= Favorecen, en determinadas circunstancias como los confinamientos,
formas de lidiar con el aislamiento y la soledad.

= Permiten convocar grupos de atencion interdisciplinar en un mismo
caso, que de otra manera quizd no podrian actuar conjuntamente de
modo presencial (formacién de equipos interdisciplinares).

m Facilitan interacciones transculturales (entre pacientes o personas
mayores de distintos paises, entre profesionales, etc.).

= Hacen posible constituir grupos de formacién y comunicacién a dis-
tancia sobre la atencion sanitaria a personas mayores (independiente-
mente de la interaccién con los pacientes).

m Procuran un mayor éxito en el seguimiento de algunas terapias o
rehabilitaciones. «En el ambito de la rehabilitacion, el uso de medios
electronicos es beneficioso, pues permite llegar a individuos que no
pueden acceder de forma presencial a ella. Teniendo en cuenta su
accesibilidad se puede precisar que las nuevas tecnologias han sido
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pieza fundamental en la telerrehabilitacién, ya que mejoran la calidad
de vida del paciente desde su hogar. Evitan traslados, aumento de cos-
tos e inversion de tiempo.»*

Inconvenientes:

= Sila terapia online sustituye a la presencial, se empobrece el sistema de
atencion. Determinadas formas de atencion a personas mayores preci-
san de presencialidad, contacto fisico humano, traslado y atencién de
proximidad.

m La comunicacion online, en determinados casos, atenua el aislamiento.
Pero no sustituye el contacto, con lo cual el abuso de las intervenciones
online, a largo plazo, consolida el aislamiento de las personas mayores,
ya de por si proclives a la soledad, marginacion social y abandono. El
uso desproporcionado y excesivo de las TIC posibilita una excusa para
el aislamiento.

m Labrecha digital. Es obvio que no todas las personas mayores tienen el
mismo grado de familiaridad y competencia digital. La brecha digital,
en un sistema de intervencién online, expulsa a algunos pacientes del
sistema. Esto mereceria una ponencia aparte.

sY qué nos dicen los estudios empiricos sobre esta cuestion?

«Los metaanalisis realizados parecen mostrar que las intervenciones mixtas
son las que presentan una mayor eficacia y que la combinacién, tanto de pre-
sencialidad y virtualidad como de diferentes dispositivos de comunicacion
(Internet, teléfono moévil, PDA, etc.), contribuyen a la adhesion de los pacien-
tes al tratamiento y, en definitiva, a la efectividad del proceso de intervencion
y la adherencia del tratamiento por parte del usuario, un dato corroborado en
diferentes estudios.»’

La clave son las intervenciones mixtas, que no deben confundirse con las
«hibridas» (= simultaneamente presencial y online). La atencién online puede
ser positiva como complemento a la atencién presencial. No debe ser un
mero sustituto. Mejora lo presencial puro y lo online puro. Tampoco es
un mero suplemento, puesto que tiene ventajas intrinsecas para la atencion
sanitaria en materia de transculturalidad, interdisciplinariedad, grupos y
rehabilitacion, por poner unos ejemplos.
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Por ultimo, el tercer punto. Propiamente la robotizacién, la IA y los algorit-
mos. Voy a anunciar una impresiéon que tengo sobre la IA, el deep learning y
los algoritmos. No es una tesis cientifica. Es solo una impresién que he saca-
do de la creciente implementacién de IA en la judicatura o la sanidad en
Estados Unidos, pais pionero en este sentido. Tengo la impresion de que lo
que los antiguos consultaban a los ordculos (que siempre daban respuestas
ambiguas) lo consultan hoy los posmodernos a la IA. Se consultan sentencias
judiciales, tratamientos médicos, etc. Es una forma de delegar la decisién a
un tercero. Y la actitud sigue siendo un poco magica, primitiva (porque
actualmente se da una cierta religiosidad tecnocientifica). Al fin y al cabo,
tanto en el ordculo como en la IA no hay transparencia sobre cémo se ha
llegado al resultado (la IA es esencialmente opaca en algunos de sus proce-
so0s). Y, por otro lado, la IA siempre esta limitada por ser programada y
analizar los datos (incluso big data) que tiene (aunque pueda aprender tam-
bién), ignorando otras variables mas humanas. Es decir, sostengo que los
algoritmos pueden orientar la decision terapéutica pero no determinarla. Es
mejor no ponerse en manos de los oraculos (o si no, que se lo pregunten a
Edipo o a Creso).

Me preocupan especialmente los siguientes problemas éticos derivados de
la aplicacion de estas nuevas tecnologias a la salud de las personas mayores (la
lista se puede ampliar):

m  El trustability en la robodtica asistencial (el problema de saber si el
paciente realmente confia en que le toque o le trate una maquina). La
cuestion del consentimiento es clave y entronca con el principio bioé-
tico de autonomia.

= Pérdida de control sobre los datos y el negocio que puedan generar (lo
que lleva a una indefension de los ciudadanos y ciudadanas mayores, que
no pueden controlar lo que los propietarios de sus datos hacen con
ellos). A esto se le ha dado en llamar «colonialismo de datos».

= La «paradoja del francotirador» (término acufiado por el investigador
ICREA de la UAB Jordi Vallverdu): exceso de transparencia y visibi-
lidad. Problemas de intimidad, sobreexposicion, privacidad o permi-
sividad en el contexto de dispositivos que tienen una capacidad de
monitorizar que supera con creces las capacidades humanas.
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= Responsabilidad o accountabilty: ;quién es el responsable cuando hay
un fallo?

m  Sesgos algoritmicos que pasan como neutros y objetivos (etnia, clase
social, género, etc.). No digo que las cosas se hagan estupendamente
sin maquinas y que luego los algoritmos lo estropeen todo. Digo mas
bien que lo que ahora ya se hace mal se puede transferir (multiplicado)
a las maquinas de IA.

m Paternalismo de la maquina. Para decirlo con las herramientas que nos
brinda la ética narrativa, seria el ejemplo de ciencia ficciéon de la domo-
tica que te encierra en casa aunque quieras salir porque desde el
Internet de las cosas se te ha detectado un ritmo cardiaco inusual. Te
protege de ti mismo y no solo te empodera con los dispositivos de pre-
vencion (relojes, telealarma mejorada, etc.).

m Vegetalizacion de la vida. Monitorizar una vida totalmente dependien-
te de la monitorizacion y la automatizacion. Las residencias, dicho sea
con todo el respeto, se pueden acabar convirtiendo en siniestros «par-
ques de atracciones» ininterrumpidos: brazos metélicos que dan de
comer, cintas transportadoras, gruas auxiliares, robots... No me gusta-
ria que de mayor me encerraran en una caverna digital sin poder salir
de ella (o morir libremente).

= Pérdida del «clinico empatico». Al fin y al cabo, somos seres sociales y
civicos: mohitikov o &vBpwmog {@ov. El hombre es un animal politico
(Aristoteles: Politica, 1.253a). Esta tesis, para mi, es innegociable. En
lo estandar, nada sustituye un humano para un humano. Hay excep-
ciones, por supuesto: desgaste psicoldgico, tareas repetitivas, etc.

En conclusién, las TIC y la IA incrementan, sin duda, las posibilidades tera-
péuticas. Y negarse a su uso por prejuicios infundados (o fobias no racionali-
zadas) seria una irresponsabilidad. Ahora bien, el miedo, por mas que sea una
emocion, no deja de ser, al menos en determinadas circunstancias, una res-
puesta perfectamente racional y razonable. Si, pongamos por caso, estoy
haciendo senderismo por Collserola (parque natural de Barcelona) y de repen-
te me encuentro con un jabali, el miedo me puede servir para escapar de un
posible peligro. El miedo no es aqui una pasion irracional. No estoy diciendo
que un algoritmo sea un jabali, evidentemente. Pero algo hay en el recelo a la
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madquina por parte del paciente que debemos escuchar y tomarnos muy en
serio. Las emociones también cuentan.” Como imagen metafdrica, pienso que
es razonable resistirse a encerrar a los mayores en esta nueva caverna digital.
En pocas palabras: lo mds tecnomédico seria la complementacién prudente
entre la tecnologia y los profesionales, pero no la sustituciéon imprudente de
los profesionales por la tecnologia.
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Acompainar es cuidar
Dolors Comas d’Argemir Cendra

Catedratica de Antropologia de la Universitat Rovira i Virgili

Al iniciar la escritura de este texto, encontré una noticia en Internet con el
siguiente titular y subtitulo: «La medicina del presente: robots contra la sole-
dad. La soledad pandémica ha impulsado la venta de robots que funcionan
como “personas de compania” para algunas personas, mayoritariamente,
ancianos».! Que se fabrican robots de compaiia es un hecho. La pregunta
mds sustancial y basica que se me plantea es la siguiente: ses la compaiiia que
nosotros queremos?

Este escrito parte de una premisa: bienvenida la tecnologia como instrumento
para mejorar los cuidados y ayudar a entretener, pero no sustituir a las perso-
nas. Planteo que la soledad no deseada se produce por la falta de cuidados,
porque acompanar es una forma de cuidar. Y llego como conclusién a la
necesidad de democratizar los cuidados y avanzar hacia sociedades cuidado-
ras: humanizar antes que robotizar.

Caracterizamos dos aspectos principales que inciden en la soledad: uno «obje-
tivable», que genera las situaciones de soledad; otro de caracter subjetivo, que
genera el sentimiento de soledad no deseada. Estas dos tendencias, la objeti-
vable y la subjetiva, expresan como estas cuestiones se reconfiguran constan-
temente y como estan asociadas a los cambios sociales y a los sistemas de
valores, a la produccion de sentimientos y de normas morales.

La soledad no deseada es una forma de estar «des-cuidado», es decir, no-cui-
dado. Por ausencia o fallo de la familia, de las redes sociales y comunitarias y
de las politicas puiblicas. Con una particularidad: que estos elementos no estan
equilibrados, pues nuestra sociedad hace que la familia sea la responsable del
cuidado de sus miembros y minimiza los otros dos agentes. Ademads, también
estan desequilibrados en términos de género, pues son las mujeres las que
tradicionalmente han cuidado de los demas, tanto de las personas que no pue-
den valerse por si mismas como de las que si pueden hacerlo. Es el «altruismo
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obligatorio», porque cuidar responde a unas necesidades que no se pueden
dejar de lado y alguien ha de hacerlo.

Anadimos ademads una constatacion: la soledad no deseada se incrementa en
las situaciones de vulnerabilidad. Las desigualdades acumuladas a lo largo de
la vida inciden especialmente en las mujeres, pobres y ancianas. También en
las personas migradas con escasa red de apoyo o en quienes se hallan en situa-
cion de exclusion social.

Hay que plantearse pues qué esta sucediendo para que se incrementen las
situaciones de soledad no deseada. Y la respuesta se encuentra en lo que deno-
minamos «crisis de los cuidados», una dificultad real para poder dar respues-
ta a las necesidades de cuidados que se ha ido incrementando con el tiempo y
que va a crecer mas en los proximos afos.

La familia es la principal institucion asistencial y a quien la sociedad respon-
sabiliza del cuidado de sus miembros. El cuidado, basado en la obligacion
moral y los afectos, se organiza desde las l6gicas del parentesco y del género,
que son las que definen los roles que efectan hombres y mujeres, asi como
los vinculos intergeneracionales. Y ambas dimensiones se han modificado
profundamente, como consecuencia tanto de los cambios demograficos como
de los cambios sociales.

Estamos, a nivel mundial, en un momento de transicion demografica: hemos
pasado de un régimen de alta mortalidad y alta natalidad, a otro en que se
invierten las variables anteriores: reduccion de la mortalidad y disminucion de
la natalidad. Esta dindmica conforma el envejecimiento de nuestras sociedades:
vivimos mds ailos y hacemos menos hijos e hijas. Las pirdmides de poblaciéon
han dejado de ser piramides justamente, para adoptar la forma de conos que se
amplian por arriba (las edades mds avanzadas) y disminuyen por debajo (infan-
cia y juventud). Estos importantes cambios demograficos que se dan en el con-
junto de la sociedad se traducen de la misma forma en contextos familiares. Las
familias se alargan (en afos), pero disminuyen en componentes. Las generacio-
nes conviven entre ellas mucho mds tiempo, y esto modifica sus interacciones.

Por otra parte, en nuestra sociedad se han producido profundos cambios en
las familias y en las vidas de las mujeres. En un momento en que se incremen-
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tan las necesidades de cuidados, las mujeres, las cuidadoras tradicionales,
tienen menos disponibilidad para cuidar, pues de forma generalizada estan
implicadas en responsabilidades laborales y sociales. Y los hombres no se han
involucrado suficientemente en el cuidado familiar, aunque si se esté produ-
ciendo timidamente. Las familias, por otra parte, son mds reducidas, diversas
y fragmentadas. Todo ello ha comportado, a su vez, cambios en las relaciones
intergeneracionales.

El modelo tradicional, «familista», basado en que los hijos cuidaran a sus
padres en la vejez (un modelo circular o en espiral: de padres a hijos y de hijos
a padres), siendo las mujeres la pieza clave, esta siendo sustituido por un
modelo nuevo todavia en construccion de caracter individualizador. El mode-
lo circular entre generaciones se transforma en un modelo lineal: los padres
han cuidado de sus hijos; los hijos cuidan de sus propios hijos. Esto no quiere
decir que no existan intercambios entre generaciones, sino que tienen otra
intensidad y otra naturaleza.

Estos cambios afectan a la forma de percibir y de experimentar la soledad. Y
aqui interviene el elemento subjetivo: el contraste entre las expectativas y la
realidad.

Las personas mayores de hoy forman parte de lo que denominamos genera-
cion «bisagra», situada entre estos dos modelos de reciprocidad. Hemos cons-
tatado la existencia de un sentimiento de injusticia en la vejez, especialmente
entre las mujeres y entre los sectores populares. Son personas que han dedica-
do toda una vida y esfuerzos a asegurar el bienestar de sus hijos y no encuen-
tran la correspondencia esperada. Y cuando han tenido que pedir ayuda tie-
nen la sensacion de ser una molestia, una carga. «No queremos depender de
los hijos» es una de las frases mas repetidas que hemos oido en nuestra inves-
tigacion sobre cuidados. Pero esto se vive con ambivalencias. Las personas
mayores destacan y se enorgullecen de que sus hijas (de quienes esperarian ser
cuidados o recibir ayuda) mantengan sus empleos y atiendan a sus propios
hijos y entienden que no les puedan pedir apoyo por la presién que esto
supondria para ellas. Desarrollan asi una «inteligencia generacional» que les
permite actuar de acuerdo con la comprension del clima social actual y de las
experiencias y expectativas de las generaciones mas jovenes. Pero este orgullo
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y satisfaccidon va acompafiado de un sentimiento de injusticia, de expectativas
no correspondidas. Y esta distancia entre expectativas y realidad es el germen
de la soledad no deseada.

El alargamiento de la vida, por otra parte, tiene incidencia en la pérdida de
redes sociales y comunitarias por la enfermedad o fallecimiento de los miem-
bros de la propia generacion (amistades), por el desarraigo que genera posi-
bles cambios de lugar de vida (hogar de los hijos, residencias) y por las situa-
ciones de dependencia que puedan llegar. Cuando se tiene movilidad reducida,
el hogar aparece como lugar seguro, mientras que la calle es el espacio del
deseo, pero también de temor. En todo caso, el ambito comunitario se va
disolviendo a medida que la persona va perdiendo su autonomia, se recluye
en el hogar (o en las residencias) y deja de acudir a los espacios de socializa-
cién. También esta dimension incide en generar soledad no deseada.

No podemos culpar a las familias de que no lleguen. Ni podemos pretender
resucitar la familia de antaflo, pues no es posible. Ademas, la amalgama de
nuevas realidades familiares es tan grande que agudizara estas tensiones en el
futuro inmediato, en el que, por cierto, las necesidades de cuidado se incre-
mentaran todavia mds, pues la actual generacion de baby boomers llegara
pronto a la vejez para convertirse en senior boomers.

De ahi que el foco lo tengamos que poner en el conjunto de la sociedad: en el
marco comunitario y en las politicas publicas, sin por ello restar importancia
alo que la familia hace y puede seguir haciendo. ;Por qué ha de haber soledad
no deseada? ;Qué queremos como sociedad? ;Qué valor le damos a la vejez?
;Como se articula todo ello?

Desde una perspectiva politica se requieren actuaciones para una redistribu-
ci6én del cuidado que supere las desigualdades existentes entre hombres y
mujeres y considere el conjunto de la sociedad en términos de justicia social.
Constatamos que unos buenos servicios publicos hacen mas ficil la vida de
las familias y de los individuos, ademas de ser indispensables para reducir las
desigualdades sociales. También reducen la intensidad de cuidar por parte de
los familiares. Si se resuelve la materialidad de los cuidados, esto facilitara que
se disponga de unas condiciones para acompaiar, que es también una forma
de cuidar. En nuestro pais, las politicas ptblicas de cuidados de larga duracion
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(Ley de Dependencia, conciliacién) son débiles y generan pocos derechos, por
lo que siguen siendo las familias las piezas cruciales en el cuidado y el acom-
panamiento, situandolas en situaciones muy dificiles de resolver.

Por otro lado, el mercado no soluciona los problemas de soledad no deseada.
Sabemos que las desigualdades sociales inciden en las desigualdades de salud,
y los sectores populares mas desfavorecidos envejecen en peores condiciones
de salud. La vulnerabilidad es mayor y el riesgo a la soledad no deseada es mas
fuerte. Generaremos una gran injusticia de clase si confiamos en que el mer-
cado resuelva las necesidades de cuidado de las personas, ya que son muchas
las que no pueden pagar los servicios de cuidado del mercado.

Es por ello que hay que democratizar el cuidado, conseguir un sistema de
cuidados sostenible y renovador que elimine las injusticias de género y las
injusticias sociales.

El término «democratizacién de los cuidados» es potente y evocador. Supone
plantear una organizacion social del cuidado basada en valores democraticos
tanto para las personas que los reciben como para quienes los proporcionan.
Surge de una propuesta de Sandra Ezquerra y Elba Mansilla orientada a la
intervencidn social que hemos empezado a utilizar como referencia académi-
ca y propuesta politica.? La democratizacién de los cuidados pasa por los
siguientes ejes: a) promover el reconocimiento del cuidado y de su centrali-
dad; b) socializar las responsabilidades del cuidado; c) repartir el cuidado
entre hombres y mujeres; y d) tener en cuenta los derechos y las demandas de
las personas receptoras de cuidados, en funcién de su ciudadania y no solo
como consumidores. Estas cuatro dimensiones estan interrelacionadas y por
ello han de impulsarse juntas. Y, ademas, los derechos de unas personas (quie-
nes requieren cuidados, por ejemplo) han de ser compatibles con los derechos
de otras personas (quienes proveen cuidados).

Consideramos importante avanzar en la construccién de sociedades cuidado-
ras. Cuidar no es solo una actividad, es una actitud. Es pensar en las necesida-
des de los demas. Esta es una aportacion importante de la perspectiva feminis-
tay es buena para todo el mundo. Supone reconocer que las personas estamos
fragmentadas, que somos interdependientes y también ecodependientes, e
implica ejercer la solidaridad cotidiana. Y esto ha de ir acompariado de un
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valor importante; el compromiso, en todos los ambitos: en la familia, en nues-
tras relaciones sociales, entre nuestro contexto comunitario. No es la «obliga-
cidén», sino el «compromiso», lo que nos ha de llevar a construir una sociedad
cuidadora. El compromiso supone elegir entre opciones y dar prioridad a lo
importante. Es el altruismo elegido, no el altruismo forzado, y por ello tiene
mas fuerza. Humanizar nuestra vida y nuestras relaciones es la forma de com-
batir la soledad no deseada.

Notas

1. TheObjective, 26-8-2021. Disponible en: https://theobjective.com/further/
tecnologia/2021-08-26/robots-contra-la-soledad/

2. Economia de los cuidados y politica municipal: hacia una democratizacion
de los cuidados en la ciudad de Barcelona. Barcelona: Ajuntament de
Barcelona. 2018. Disponible en: https://ajuntament.barcelona.cat/tempsi-
cures/sites/default/files/economia_y_politica-cast.pdf
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6. La interaccion puiblico-privado en sanidad

5. Etica y biologia sintética: cuatro corrientes, tres informes

4. Las prestaciones privadas en las organizaciones sanitarias puiblicas
3. Clonacion terapéutica: perspectivas cientificas, legales y éticas

2. Un marco de referencia ético entre empresa y centro de investigacion

1. Percepcion social de la biotecnologia

Interrogantes éticos

5. Pedagogia de la Bioética

4. Repensar el cuerpo

3. La subrogacion uterina: andlisis de la situacion actual
2. Afectividad y sexualidad. ;Son educables?

1. sQué hacer con los agresores sexuales reincidentes?

Para mas informacion: www.fundaciongrifols.org
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