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Presentacion

Este manuscrito es fruto de varias motivaciones. La primera, la de compartir las
reflexiones recogidas durante la celebracion de la tercera edicion del Seminario Etica y
valores del cuidado, que organiza anualmente el Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de
Barcelona (COIB) con el propésito de impulsar un espacio de reflexion y debate alrededor
del cuidado desde la perspectiva ética y politica, a la vez que dar a conocer algunas de las
lineas méas avanzadas de investigacion y reflexion a nivel nacional e internacional.

La segunda motivacion es dar voz a los protagonistas de este espacio de reflexion com-
partido que pretende incorporar elementos substanciales para la reflexion ética alrededor
de la utilizaciéon de tecnologias en el cuidado de las personas. Por supuesto y en primer lu-
gar, la voz de Ingunn Moser, ponente internacional de esta edicion, que no solo ha actuado
como tal, sino que nos ha acompanado en todo el proceso de construccion del seminario.
En segundo lugar, las voces de los profesionales de distintas disciplinas, principalmente
la enfermera, que desde su experiencia en la relacion “tecnologias” y “cuidados”, no solo
han asumido grandes responsabilidades impulsando diferentes iniciativas, sino que han
ofrecido generosamente sus aportaciones. Este manuscrito recoge el resultado de sus
experiencias, desde situaciones vividas y los objetivos conseguidos, y también los retos
todavia no alcanzados. Todo ello constituye un bagaje experto imprescindible en esta edi-
cion dedicada a la era digital para plantear, con el rigor necesario, una reflexion efectiva
alrededor de la complejidad del cuidado.

La tercera motivacion es avanzar en la perseverante busqueda de complicidades que nos
ayuden, a enfermeras y enfermeros, a la reflexion constante alrededor de nuestro objetivo
fundamental: cuidar a las personas, familias y comunidades. Un “cuidar profesional” que
lideramos y que deberiamos atrevernos visibilizar mas pero también un “cuidar contextual”
que concebimos y reivindicamos como marco de referencia para una transformacion so-
cial, que entendemos necesaria.

Desde estas tres motivaciones, hemos recorrido y compartido con Joan Tronto, Marian
Barnes, y en esta edicion lo hacemos con Ingunn Moser, que descubrimos gracias a la
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contribucion y la inspiracion de la perseverante y siempre impulsora Carmen Dominguez
Alcon y la serenidad, el pragmatismo y esta capacidad tan interesante de Montserrat Bus-
quets Surribas para identificar toda relacion con el cuidado enfermero. Con ambas y con
la ayuda incondicional de Anna Ramié Jofre, hemos descubierto y nos hemos interesado
por la relacion que establecen las personas con y a través de las tecnologias, en cémo
las tecnologias ayudan a crear nuevas formas de subjetividad haciendo y deshaciendo
distinciones sociales incluyendo las de género, clase y discapacidad, en como se desa-
rrollan relaciones afectivas con las tecnologias y qué de estas tecnologias puede ayudar a
desarrollar vinculos sociales.

Hemos podido constatar que las tecnologias modificaran substancialmente la practica en-
fermera (un buen ejemplo es la atencién domiciliaria). Nos preocupa que estén al servicio
del bienestar de las personas, ya que adquieren su verdadero significado en la forma en
que se utilizan y que, por ello, que estamos llamadas a seguirlas y a estudiarlas en cada
persona, situacion o contexto. Pero también nos preocupa el hecho de que cuando las
tecnologias llegan a sus usuarios finales, enfermeras y personas a las que se atiende, ya
se han tomado muchas decisiones. Ello nos invita, a seguir investigando y desarrollando
formas de acercamiento a técnicos, ingenieros, etc. para que la perspectiva enfermera
ayude a una mejor comprension del impacto de la tecnologia en las relaciones de cuidado,
pero sobre todo nos insta a tomar la iniciativa en su disefio y en su evaluacion.

Para ello, con el soporte respetuoso y eficaz de la Comissié Deontologica del Col-legi
d’Infermeres i Infermers de Barcelona, de su Junta de gobierno, su personal administrativo
—que en esta edicion representa Anna Almirall Fernandez— y con la siempre valiosisima
colaboracion de la Fundacié Victor Grifols i Lucas, nos atrevimos a adentrarnos en el mun-
do del contraste entre el “cuidado calido” y la “tecnologia fria” que trabaja Ingunn Moser,
desde el convencimiento que las decisiones de incorporar y utilizar tecnologias para el
cuidado la salud, nos interpelan a una reflexion ética entorno a ellas que centra la atencion
en el bienestar de la persona o personas atendidas y mejora la calidad de los servicios de
salud.

Ndria Cuxart Ainaud
En nombre de la Comissid Deontologica
Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de Barcelona
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Prologo

Es un placer prologar este tercer volumen que recoge los contenidos del seminario
permanente “Etica y valores del cuidar” en su tercera edicién, organizado por el Col-legi
Oficial d’Infermeres i Infermers de Barcelona, colaboracion que tiene todo su sentido al
confluir un interés comun de ambas instituciones para ofrecer un espacio de reflexion y
trabajo sobre los valores del cuidado y su andlisis ético. Nuestra Fundacion, precisamente,
centra su foco de accion en la ética y su aplicacion a cualquier ambito de las ciencias de
la vida (bioética — www.fundaciogrifols.org).

En todas las ocasiones este Seminario ha contado con la aportacion experta de mujeres
de gran prestigio en el campo de la sociologia, antropologia y politicas publicas, que cono-
cen bien la realidad de nuestras sociedades y han estudiado nuevas formas para atender a
sus necesidades de cuidado. En esta ocasion, de la mano de Ignunn Mosser, abordamos
la cuestion de las tecnologias y las nuevas relaciones con el cuidado, en escenarios que
son ya una realidad en nuestro entorno. Cientos de profesionales, a diario, cuentan con
el apoyo de la tecnologia para las tareas del cuidado a los pacientes y usuarios de los
servicios sociales y sanitarios. Aplicaciones de diferente naturaleza para compartir infor-
macion y hacer seguimiento remoto; maquinas que permiten sustituir la mano humana por
el artificio preciso y seguro; robots “sociales” que realizan tareas de cuidado y manejo de
los pacientes, interactuando con ellos, etc. Sin duda dicha ayuda es imprescindible para
poder dar mayor accesibilidad, mayor eficiencia e incluso mayor seguridad.

Sin embargo, toda esta nueva realidad nos plantea también dudas y retos a nivel socio-
l6gico, econdémico y de gestién en la toma de decisiones en politicas sanitarias y sociales
y también en el plano ético dado el cambio de paradigma que comporta la irrupcion de la
tecnologia en el cuidado, interpelando principios basicos como la autonomia y la benefi-
cencia, la equidad en el acceso como expresion de la justicia social y poniendo en cuestion
también la privacidad y la intimidad de las personas.

No son pocas las personas que ven con escepticismo que una maguina o un robot gestione
sus cuidados, en especial cuando son mas vulnerables y fragiles. Mas aun si esta circuns-
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tancia se da en generaciones de ciudadanos que no han sido nativos digitales, como es la
actual poblacion envejecida y mayormente tributaria de cuidados a domicilio, y por tanto
son personas que su entorno ha sido siempre el cuidado personal de aquellos familiares y
allegados mas cercanos. Que las atenciones solicitas de una enfermera o cuidadora familiar
se vean sustituidas por un robot, 0 que una maquina a distancia dé instrucciones desde el
centro de salud o gestione las constantes de la persona, modificando sus patrones de vida,
no es algo facil de asimilar y genera miedos e incluso rechazo. Aun asi, la tecnologia “del cui-
dado” ha venido para quedarse y debemos tener una mirada positiva e integradora y ayudar
a las personas a convivir con ella como un elemento mas del cuidar que todos vamos a ne-
cesitar. En esta tarea el profesional de enfermeria probablemente tiene un papel fundamental,
para ser el “eslabon” de enlace en esta transicion sociotecnoldgica en el ambito del cuidado.

Otro aspecto esencial que conlleva este proceso de “tecnologizacion del cuidado” es el
economico. Nuestra sociedad del bienestar y la de la mayoria de los paises de nuestro
entorno, debe buscar féormulas para hacerse sostenible si quiere mantener sus cotas de
accesibilidad. El envejecimiento progresivo de la poblacion junto con la mayor longevidad y
la supervivencia con pluripatologia y fragilidad, hace del todo imposible que todos los cui-
dados y servicios puedan proveerse por profesionales. Necesariamente debemos conciliar
el trabajo del profesional con el soporte de las maquinas y la tecnologia que agilice el tra-
bajo, optimice el tiempo y resultados y a su vez aporte seguridad a las persona, haciendo
mas eficiente los servicios que el sistema social y sanitario ofrece al ciudadano. Para ello,
los gestores sanitarios y sociales cuentan cada vez mas con todo lo que aporta la innova-
cién en el ambito del cuidado a las personas y se incrementan los servicios facilitados por
la tecnologia, tal como se visualiza en algunos de los trabajos que recoge esta publicacion.

La cuestion es si la sociedad hara de forma correcta esta transiciéon integrando la tecno-
logia del cuidado, igual que ha hecho con otras revoluciones tecnolégicas, y si al hacerlo
tendra en cuenta todos los aspectos éticos que comporta, empezando por la participa-
cion del ciudadano en respeto a su autonomia personal, sin imponer, procurando la mejor
aceptacion con adecuada informacion. Respetando también la dignidad de la persona,
evitando que la tecnologia convierta al usuario en mero “objeto” del cuidado, velando a
su vez por la proteccion de su intimidad y privacidad. Y por ultimo, procurando un acceso
equitativo y justo, que no implique el beneficio de solo unos pocos que puedan tener ac-
ceso a la innovacion y desatendiendo al resto.

Tenemos, por tanto, un reto importante en el sector salud y social, que requiere deba-
te y analisis pausado. Este tercer seminario, cuyo contenido ofrecemos, quiere ser una
aportacion a esta reflexion, de alto nivel académico y profesional, que combina de forma
interesante el analisis tedrico con la experiencia practica.

Nuria Terribas
Directora de la Fundacio Victor Grifols i Lucas
Barcelona, julio de 2019
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CAPITULO 1

Tecnologias de cuidado
y bienestar

Carmen Dominguez-Alcéon
Montserrat Busquets Surribas
Ndria Cuxart Ainaud

Anna Ramié Jofre

El punto de partida del presente capitulo es la reflexion realizada en la Jornada

Preparatoria del tercer Seminario sobre Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado
que da continuidad al proyecto Etica y valores del cuidado'. Permanece el propésito, ya
explicitado en el primer Seminario, de hacer visible el cuidado en un sentido amplio. Ese
es el objetivo firme, compartido, que surge de la necesidad y del compromiso de colaborar
en la reflexion ética sobre el cuidado en la sociedad del siglo XXI, en el que enfermeras y
enfermeros estan llamadas a tener un papel crucial. En el proyecto se trabaja mediante

1

Etica y valores del cuidado es un proyecto de colaboracién del COIB, institutos de investigacion y centros asistenciales
que se inscribe en la linea de innovacion de la practica enfermera y la calidad del cuidado. Esa iniciativa se materializa
como Proyecto en 2015, pero los antecedentes son anteriores, se inician en 2006, con la visita y conferencia de Anne
Davis que se publica como documento: “El cuidar y la ética del cuidar en el siglo XXI: que sabemos y que debemos
cuestionar” Barcelona: COIB, 2006, 28 pp. https://pbcoib.blob.core.windows.net/coib-publish/invar/6b0331eb-a87d-
4fa3-acc7-be341a1e709c

Ese acto y la reflexién que se plantea a partir del mismo da lugar a una linea de trabajo e investigacion en el COIB. Esa
trayectoria se resume en la introduccion de la obra El futuro del cuidado a la que se hace referencia mas adelante. El
capitulo 1 de la obra Nuevas politicas del cuidar: Alianzas y redes en la ética del cuidado amplia detalles del desarrollo
del Proyecto.

El proyecto cuenta con la participacién de la Fundacion Victor Grifols i Lucas que se ha incrementado desde el inicio del
proyecto.
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desarrollo de seminarios y talleres que dan lugar a las publicaciones que hacen patente
el interés y voluntad de consolidar la iniciativa. El tiempo transcurrido, desde el primer
Seminario, muestra que el impulso inicial se refuerza de forma progresiva, se expresa de
distintas formas? y por parte de distintas instancias. A nivel colectivo e individual muchas
personas en distintos entornos se esfuerzan para que la propuesta de visibilidad, valoriza-
cioén, reconocimiento del cuidado, asi como profundizar en sus distintas dimensiones sea
una realidad. Es una contribucion esencial al mejor conocimiento del impacto social, poli-
tico y econémico del cuidado. Se trata de que los avances y la transformacion se reflejen
positivamente en la organizacion social y provision del cuidado. Los logros en esa linea se
hacen patentes a través de actividades de distinto rango. Desde la perspectiva enfermera,
que asume el cuidado como esencia de la disciplina profesional, el proyecto que centra la
atencién en la Etica y valores del cuidado se orienta decididamente a ello.

La presente obra aborda la reflexion del impacto de las tecnologias en las relaciones de
cuidado. Para ello es esencial el trabajo realizado y las publicaciones de los anteriores se-
minarios Internacionales que contaron con la participacion de Joan Tronto, Marian Barnes.
Ellas compartieron sus ensefianzas, ideas en sus ponencias y en los trabajos en grupo con
investigadores de ambito local que, con su reflexion y conocimiento, han supuesto una ex-
celente base para abordar la elaboracion y publicacion de los materiales de los seminarios.
En el tercer Seminario, que da pie a la presente publicacion, se ha trabajado con Ingunn
Moser sobre Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado.

El texto recoge las ponencias de Ingunn Moser y la presentacion de experiencias de apli-
cacion de tecnologias en el cuidado realizadas por investigadoras locales. Para la expo-
sicion de las experiencias y elaboracion de los capitulos los autores han tenido en cuenta
los aspectos tedricos y metodologicos que la dra. Moser expuso en sus ponencias, el
trabajo realizado en la Jornada preparatoria y en el Taller del tercer Seminario. La Parte |
del presente libro Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado, los capitulos 1, 2, y 3, se
centran en tales aspectos. En la Parte |l, las experiencias de los capitulos 4, 5, 6, 7, 8, y 9,
prestan atencion a temas relacionados con la creacion y aplicacion directa de dispositivos
tecnolégicos. Mientras que en la Parte Il las aportaciones de los capitulos 10, 11, y 12
plantean la reflexion desde diferentes ambitos, acerca de lo que supone la aplicacién de
variados dispositivos tecnoldgicos y el uso de robots como herramientas tecnoldgicas de
cuidado y bienestar.

En la parte IV, el capitulo 13 concluye el libro poniendo énfasis en los elementos que ilus-
tran acerca de la complejidad del cuidado en la era digital, incluyendo una reflexion a partir
de ejemplos con caracteristicas especificas, en la aplicacion de tecnologia, que se desa-

2 Una de ellas son las publicaciones ya realizadas: https://pbcoib.blob.core.windows.net/coib-publish/invar/d23d4137-
42f4-4331-924e-b660473acf64; y https://pbcoib.blob.core.windows.net/coib-publish/invar/dce58fc9-bff2-4106-8481-
cac8bb3da55d
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rrollan actualmente. Los temas tratados muestran la diversidad de posibilidades, la creati-
vidad e iniciativa enfermera y el potencial existente para consolidar las acciones iniciadas
y desarrollar nuevas propuestas. En todos los capitulos es patente el deseo y expectativas
de avance en la comprension del cuidado, y en especial en el rico y dinamico entorno de
las tecnologias (Turkle, 2019; Baricco, 2019) en la aplicacion de la ética del cuidado, asi
como en el progreso y desarrollo profesional al servicio de la poblacion.

Como primera actividad del tercer Seminario se realizd una Jornada preparatoria con el
objetivo de centrar la atencion: (1) en el sentido ético del cuidado; (2) en lo que suponia
afadir a la reflexion el uso de las tecnologias cuidadoras; y (3) realizar un primer contacto
entre algunos equipos que trabajaban en experiencias tecnoldgicas en relacion con el cui-
dado. Los parrafos siguientes incluyen parte de los materiales elaborados en ese trabajo
previo. El propdsito general es articular el marco ético de la enfermeria con la ética del
cuidado analizando los valores y la responsabilidad enfermera en la planificacion e imple-
mentacion de soluciones de tecnologias de bienestar.

El sentido ético del cuidado

El cuidado es una idea ética porque entrafa el compromiso con la proteccion vy el
respeto a la dignidad humana y con la salvaguarda de la humanidad (Watson y Woodward,
2010). La enfermeria, entre las profesiones de la salud, es la disciplina que mayor caudal
de conocimiento aporta a la comprension ética del cuidado, tanto desde la perspectiva
tedrica como empirica (Edwards, 2015), ya que el cuidado es la caracteristica esencial de
la profesion enfermera (Adam, 1991; Henderson 1991; Colliere 1996; Feito, 2005; Pepin,
Keréuac y Ducharme, 2010). Las enfermeras toman la responsabilidad en el cuidado al
reconocer la vulnerabilidad antropolégica de la persona, que a lo largo de su vida pasa
por periodos en los que no puede cuidar de si misma, o puede mejorar ese cuidado en
cualquier situacion. De esta manera cuidar es una atencion proactiva con la intencion de
mejorar las condiciones, el bienestar, el confort y la calidad de la vida de las personas. En
las sociedades occidentales, y en las Ultimas décadas, el cuidado ha pasado a ocupar un
lugar, aunque algo precario todavia, en la agenda publica y politica. Hoy se puede afirmar
que el cuidado es un bien publico de interés social que modifica las formas y maneras de
hacer, no solo en las conductas personales, sino también en las responsabilidades de los
estados respecto a la ciudadania (Tronto, 2013).

Por ello interesa particularmente analizar y profundizar en la reflexion ética del trabajo de
las enfermeras que, focalizando su atencion en el cuidado de las personas y mejorando
los servicios de salud, contribuyen a mejorar la sociedad en general. Sin embargo, definir
y entender el cuidado no es facil: ;Qué es cuidar? ;Qué atributos tiene? ¢ Qué es un buen
cuidado? ;Qué convierte satisfaccion de una necesidad en cuidado? Cuidar es una ac-
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cion, es una actitud, pero también es un marco de referencia, cuidar implica hacer algo por
alguien, pero también implica ayudarle a hacerlo por si mismo. Es una accion individual y a
la vez una accion colectiva. Parece algo sencillo pues trata de necesidades basicas, pero
en su satisfaccion influyen la cultura, las creencias, los contextos. Y ademas el cuidado
es una forma de relacion que incluye sentimientos y emociones. La respuesta a estas
cuestiones no es facil y emerge en la visibilizacion del papel social de la mujer en el am-
bito doméstico, realizada desde distintas disciplinas: sociologia, antropologia, economia,
politica (Duran, 1982, 2018; Borderias, Carrasco y Alemany, 1994; Carrasco, Borderias y
Torns, 2011), y en la visibilizacién de la aportacién de las enfermeras en el mantenimiento,
fomento y/o recuperacion de la salud, (Dominguez-Alcén, 1981, 1986, 2016; Arroyo et al.,
2011). En este capitulo se trata de argumentar, en primer lugar, el interés por la ética para
contextualizar el valor ético en el pensamiento enfermero.

¢POR QUE OCUPARSE DE LA ETICA DEL CUIDADO?

Al igual que las caracteristicas como la estatura o la edad, de las que no se puede
prescindir, aunque se quiera, la moral y la ética son constitutivas del ser humano (Cortina,
2013). Diariamente las personas deciden una cosa u otra, toman una opcion u otra y di-
ferencian lo perjudicial de lo conveniente, actuando en consecuencia. El comportamiento
es una eleccion, reflejo de principios y valores que escogen las personas, de forma mas o
menos consciente. Por tanto, importa detenerse y buscar lo que se quiere, lo que se con-
sidera realmente bueno y adecuado: de eso es de lo que trata la moral y la ética. La moral
responde a ¢,qué debo hacer? definiendo las normas del comportamiento personal, fami-
liar, social, por ejemplo “no mentir”, “tratar al préjimo como a uno mismo” o “no robar”. La
ética se adentra en los argumentos y razones de esas normas, responde a j,por qué debo
hacerlo? Siguiendo los ejemplos anteriores porque la confianza es basica para la vida y se
sustenta en la sinceridad, porque la solidaridad es clave para la supervivencia de las per-
sonas o0 porque la convivencia seria muy dificil sino se respetaran los bienes individuales.

No se puede acudir a la ética con una postura heterénoma buscando soluciones como si
la persona fuera neutra (Bilbeny, 1990). La necesidad de reflexiéon ética surge ante el inte-
rrogante y la preocupacion, que cada uno debe resolver, acerca de decidir sobre la propia
vida y escoger o encontrar aquella que tenga significado. Una vida por la que valga la pena
vivir y esforzarse. La ética tiene que ver con el interés, con la preocupacion, con lo que se
esta dispuesto a hacer, con arriesgarse para buscar la felicidad y el bienestar. La cualidad
ética radica en los argumentos que se dan a nivel individual, colectivo o social y en la forma
de llevarlos a cabo. La moral y la ética se adquieren en las relaciones familiares y sociales:
¢ Qué hacer? ;por qué? ;qué esperan los demas de uno mismo? ;qué espera uno de los
demas? ¢cual es la responsabilidad personal, la colectiva? son las cuestiones que poco
a poco van configurando la vida y dandole sentido. Lo que califica a los seres humanos
es precisamente el desarrollo de la capacidad de autogobierno y de actuacion colectiva,
porque las personas establecen relaciones de interdependencia desde su nacimiento. De
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igual manera ese rasgo califica a las profesiones. La reflexion ética consolida la profesion
por la que vale la pena trabajar y para la que vale la pena esforzarse.

En la respuesta ética intervienen tanto la capacidad de razonar como la de sentir (Bilbeny,
1990; Davis, 2006). Son dos aspectos a los que Gallagher (2006), al plantear el aprendizaje
de la ética, afiade un tercero; la capacidad de actuar de acuerdo a lo que se siente y se
piensa. De acuerdo con esta autora en el aprendizaje ético se entrelazan tres aspectos
que se retroalimentan: (a) /a sensibilidad ética, o que mueve y conmueve a la persona y
que da origen a su preocupacion por algo o alguien. Es la percepcion de lo que sucede
y su importancia ética. Por ejemplo; darse cuenta de que la intimidad esta comprometida
cuando la persona precisa ayuda para su higiene personal. (b) la razdn ética, los argumen-
tos para decidir qué hacer sustentados en conocimientos, que dan lugar a las normas,
cddigos, criterios de conducta. Siguiendo el ejemplo anterior se trataria de las normas
deontolégicas, legales y sociales que determinan el respecto por la intimidad junto con las
razones que relacionan la intimidad con la dignidad y la seguridad personal. Por Ultimo (c)
la accion ética, que es la conducta concreta que la persona lleva a cabo de acuerdo a la
sensibilidad y razén. Aqui la persona se enfrenta a la cuestion de ¢ Qué puedo hacer yo en
esta situacion? ;qué soy capaz de llevar a cabo? Y lo relevante es que, desde una misma
sensibilidad y ante unos mismos argumentos, las personas en funcién de su experiencia
adoptan diferentes maneras de actuar. En el ejemplo de la higiene personal las medidas
precisas para la proteccion de la intimidad, cuando el cuerpo precisa ser expuesto a 0jos
de terceros, pueden ser realizadas de diferente manera, por ejemplo: limitando la presen-
cia de personas durante el cuidado, evitando la presencia de terceros, pidiendo permiso a
la persona para la presencia de estudiantes, o preguntando a la persona interesada cémo
se siente, 0 como se sentiria mas comodo en esa situacion.

De esta manera la respuesta a la pregunta ¢ por qué ocuparse de la ética? tiene un doble
imperativo. Por un lado, porque a las enfermeras les atafe ir pormenorizando los argumen-
tos que sustentan los valores de la enfermeria y que definen su valor social. Por otro, la
contextualizacion y profundizacion que aporta el conocimiento enfermero a la comprension
de la ética del cuidado y su puesta en practica se muestra como algo cada vez mas ne-
cesario en multiples ambitos, situaciones y perspectivas de la sociedad del siglo XXI. Las
enfermeras deben ser cada vez mas claras y decididas en el gjercicio de la ética profesional
y considerar su estrecha relacion con la ética del cuidado evidenciando y visualizando esa
conexion, a nivel tedrico y practico. Hay que debatir sobre ella discutirla, analizarla, aco-
gerla, ponerla en préactica.

La enfermeria es una profesion eminentemente empirica, su valor radica en la mejora del
bienestar de las personas. Por eso es esencial la lectura ética del cuidado profesional;
traducir en acciones la sensibilidad y las razones éticas, al tiempo que ser capaces de
expresar los argumentos de la sensibilidad y de las razones del cuidado en términos éti-
cos. El cuidado como valor social y profesional ha experimentado, en las Ultimas décadas,
una indiscutible preeminencia y revalorizacion. Ahora es un buen momento para resituar,
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mejorar y hacer visible el trabajo de cuidado. Es un buen momento para la enfermeria que
defiende y afirma el cuidado como su razén de ser.

PERSPECTIVA ENFERMERA SOBRE EL VALOR ETICO DEL CUIDADO

El desarrollo del conocimiento en la disciplina enfermera ayuda a comprender el
alcance y la dimensioén ética de los elementos del cuidado profesional (Busquets, 2019).
Desde los origenes de la enfermeria moderna el cuidado es la actividad esencial de las
enfermeras (Dominguez-Alcon, 2017) que han focalizado su atencion en el cuidado de la
persona, enferma o no, tratando de mitigar los problemas reales o potenciales derivados
de la situacion de salud y promoviendo el maximo bienestar posible en la vida cotidiana
(Henderson, 1991). Sea cual sea el modelo que explica la enfermeria se agrupa en torno a
cuatro conceptos que son la clave de la ética del cuidado enfermero (Kerdéuac, 1996): (1)
Persona, sujeto del cuidado. Es la receptora del cuidado, incluye los componentes fisicos,
psiquicos, socioculturales y espirituales. Puede ser una persona en particular, una familia o
grupo o una comunidad. (2) Entorno. Las condiciones internas y externas que influyen en la
persona. (3) Salud. En tanto que bienestar y calidad de vida. (4) Enfermeria: las actividades,
atributos y caracteristicas de quien proporciona el cuidado enfermero.

Sin embargo, la practica profesional se ve comprometida por factores que pueden des-
viarla, entre los que se encuentra la medicalizacion de la vida y la aplicacion de las tecno-
logias aplicadas a la salud. Evelyn Adam alerta de los peligros de la tecnologia aplicada
a la salud, constata que el personal llamado “cuidador” esta demasiado ocupado en
seguir la tecnologia, ocuparse de las maquinas y correr para dar respuesta a las nuevas
exigencias. A pesar de ello, mas adelante su exposicion es esperanzada ya que asegura
que “Las enfermeras del ambito clinico, de la formacién o de la investigacion, intentaran
convencer, no solamente a sus colegas, sino que también a los politicos, legisladores,
administradores y diferentes organismos, de la importancia para la salud de las atencio-
nes enfermeras. Para hacer esto, deberan partir de un marco de referencia conceptual
muy completo” (Adam, 2008: 292). A lo que se puede afiadir: un marco conceptual que
exponga y afiance el valor ético del cuidado enfermero. Lo esencial de la disciplina en-
fermera es que para definir los cuidados y tratamientos es imprescindible contar con la
persona receptora, sujeto de los mismos, ya que sin ella el cuidado no tiene sentido y el
tratamiento es una imposicion (Donahue, 1988). Este es el valor ético del cuidado que
aportan todas las teorias, modelos y definiciones de la profesion enfermera que para
comprender el trabajo de cuidar se han apoyado en los valores sociales y en la evolucion
del conocimiento.

Entre las pioneras cabe sefialar a Virginia Henderson (1897-1996) y a M. Frangoise Colliere
(1930-2005). Henderson partiendo de la idea de que el objeto de la enfermeria es ayudar
a la humanidad, definié claramente la profesion enfermera como la ayuda a la persona
sana o enferma en la realizacion de actividades que contribuyan a su salud y su bienestar,
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recuperacion o una muerte digna (Henderson, 1991). Asi se concreta el cuidado centrado
en la persona ya que las actividades de cuidados que realiza la enfermera son las que la
persona realizaria por si misma si tuviera la fuerza, voluntad y conocimientos necesarios.
Colliere, enfermera y antropdloga francesa, planted la relacion entre el cuidado y la vida.
Cuidar es esencial para la vida, es ayudar a que la vida continle, no en vano su influyente
libro lleva por titulo “Promover la vida” (Colliere, 1982). El cuidado esta constituido por lo
que las personas hacen a diario para respirar, comer, descansar, relacionarse, eliminar. La
necesidad de cuidados aparece cuando alguien, con sus mecanismos habituales, no pue-
de cuidar de si mismo y precisa ayuda de terceros, esto sucede a lo largo de toda la vida.
Uno de los aspectos relevantes de la aportacion de Colliere es que a pesar de que a veces
la necesidad de cuidados requiere ayuda especializada y/o técnica no puede desprender-
se de su caracter cotidiano, auténomo y a la vez colectivo. Para Colliere es posible vivir
sin tratamientos pero no sin cuidados y remarca que en situacion de enfermedad ningun
tratamiento puede sustituir al cuidado. Para esta autora hay dos posibles errores: confun-
dir tratamiento con cuidado y soélo dotar de valor terapéutico al tratamiento. Hoy podemos
afladir que no solo es en situacion de enfermedad, sino que, en cualquier situacion de
necesidad de cuidados, ya sea en la promocién, prevencion, restablecimiento de la salud
o al final de la vida, lo esencial es considerar el cuidado cotidiano, y ello no puede hacerse
sin respetar las formas con las que la persona lo realiza en su vida. De esta manera Colliere
afianza el valor ético del cuidado integrando el cuidado profesional en el cuidado cotidiano
al preocuparse del mantenimiento de la vida, tal y como la persona la lleva a cabo, sea cual
sea el origen de la necesidad de cuidado.

Esta idea se refuerza en la revision analitica de teorias y modelos que se realiza poste-
riormente (Kerduac, Pepin, Ducharme y Major, 2004) demostrando que el pensamiento
enfermero ha evolucionado de acuerdo al conocimiento y avance social, pero que, sea la
época y concepcion tedrica que sea, el cuidado enfermero entiende que la persona vive
en relacion con los demas y en contextos particulares y respeta y promueve su manera
de vivir y entender la vida. Por ello las relaciones y los contextos son aspectos clave para
el cuidado. La evolucion de la enfermeria se ha desarrollado en torno a tres paradigmas:
Categorizacion, de acuerdo con los avances en salud publica y en el descubrimiento del
tratamiento de enfermedades, Integracion, de acuerdo con los avances en la psicologia y
sociologia y Trasformacion que aporta la relevancia de los aspectos humanisticos y cultu-
rales, cuyo resumen presenta la Tabla 71.1.

Ya en los albores del 2020, podemos aventurarnos en un nuevo paradigma que, aunando
los anteriores, avanza para dar respuesta a las necesidades de cuidados de la sociedad
actual. No es facil nombrarlo con una nueva palabra, se trata de una confluencia de disci-
plinas y de la socializacion del cuidado. Ambos términos dan titulo al libro de Hamington
y Miller que expresan la comprension tedrica y aplicacion de la ética del cuidado (2006,
XIV) y que posteriormente Hamington y Engster (2015) desarrollan desde la teoria politica.
Un periodo que entiende el cuidado como compromiso con la proteccion y el respeto a la
dignidad humana y con la salvaguarda de la humanidad (Watson y Woodward, 2010). Un
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periodo en el que la enfermeria, se une a la sociologia, a la antropologia y a otras discipli-
nas profundizando en la comprension de la relacion entre el cuidado profesional desde la
practica enfermera y el cuidado que, en distintos entornos y variedades, realizan mujeres
y hombres en la sociedad. Un aspecto esencial es el que el reconocimiento de mdultiples
protagonistas en el cuidado, todos ellos esenciales. Progresivamente se constata que el
cuidar se construye como un compromiso de reciprocidad entre personas que se ayudan,
ya sea por sus conocimientos profesionales y/o por sus experiencias y vivencias, siendo
todos ellos imprescindibles para su logro.

El cuidado se expande mas alla de una relacion entre dos personas y se propone un nue-
vo enfoque de redes de cuidados, en las que todos los actores son clave para el logro
(Barnes, 2018). Las instituciones tienen también un papel importante, creando las condi-
ciones necesarias para que el cuidado pueda ser llevado a cabo. Es un nuevo periodo que
reconoce la vulnerabilidad intrinseca, antropolégica, de todas las personas en cualquier
momento de su vida, pero que también se desplaza al resto de seres. Un cuidado que
focaliza la responsabilidad hacia el medio ambiente. Un cuidado que da un nuevo conteni-
do a la ética de la justicia y que traslada los valores de la vida democrética: el didlogo y la
responsabilidad colectiva, a las relaciones de cuidados (Cortes Pérez 2011; Tronto 2017;
Busquets, 2019). Un paradigma en que confluyen enfermeria, sociologia, teoria politica en-
tre otras disciplinas para las que las relaciones de cuidados no se definen Unicamente por
la carencia, fragilidad o vulnerabilidad de quien precisa el cuidado, si no por la reciprocidad
e interdependencia entre personas que juntas buscan el bienestar, y la mejor forma de vivir
en el mundo (Fisher y Tronto, 1990; Tronto, 1993, 2017; Barnes, 2012).

En definitiva, el valor ético del cuidado en la practica enfermera se basa en las propuestas
de cuidado que las enfermeras han ido elaborando teniendo en cuenta las necesidades de
cuidados y la implicaciéon de los actores; las propias enfermeras, las personas receptoras,
sujeto del cuidado directo, las familias o amigos, los profesionales sanitarios, grupos o
comunidades y también las instituciones sociales y de salud. A lo largo de la historia pro-
fesional el cuidado se ha entendido de diversas maneras: ayudar a vivir en situaciones de
dificultad, llevar a cabo las acciones tal y como la persona haria si pudiera, ser terapéutico
en el hacer, favorecer el autocuidado, tomar en consideracion la cotidianeidad y lo que da
sentido a la vida de la persona, actuar de forma congruente con la cultura, costumbres y
modos de vida, tener en cuenta la vivencia, los sentimientos y las emociones como parte
esencial de la repuesta humana (Edwards, 2011).

Son posicionamientos que, en cada caso, contienen la justificacion ética que configura la
responsabilidad de las enfermeras hacia la sociedad, la profesion y hacia si mismas. Se
encuentran expresadas de forma clara y sugerente en la conferencia de Anne Davis “El
cuidar y la ética del cuidado: qué sabemos y qué debemos cuestionarnos en el siglo XXI”
(Davis, 2006). La autora realiza un recorrido por la ética del cuidado y el trabajo enfermero
y observa que para las enfermeras el cuidado: (a) es acompafiar y facilitar la vida de per-
sonas que experimentan una situacion que compromete su salud, (b) es proporcionar una
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atencion global e individualizada, (c) implica una suma de actividades, actitudes y cono-
cimientos cientificos que dan lugar a un conjunto de competencias aunando la respuesta
técnicay ética, (d) requiere interés y preocupacion por el bienestar de la persona, su familia
o allegados, el grupo social o la comunidad, (e) se centra en la relacion persona-enfermera
que se convierte en terapéutica en si misma y cuyas actitudes esenciales son la presencia
y reciprocidad. Eso evidencia que la relacion es el vehiculo del cuidado. Es la seguridad,
que proporciona la conducta solicita de la enfermera, o que hace que la persona sepa y
se sienta atendida, al tiempo que encuentra alguien que respeta y defiende sus intereses.
Por ello el cuidado en la practica enfermera conjuga sentimientos y razones, sobrepasando
la propuesta de algunos modelos o teorias éticas excesivamente centrados en la raciona-
lidad (Dominguez-Alcon, Busquets, Ramié y Cuxart, 2017).

Sea como sea el cuidado enfermero parte siempre de una aproximaciéon humanistica de
respeto hacia la persona, hacia lo que es, lo que le sucede y hacia los objetivos que ella,
y su familia, tienen sobre su situacion de vida. El cuidado tiene diferentes argumentos
fisioldgicos y técnicos, psicoldgicos, sociales, culturales y éticos que se unen en la prac-
tica asistencial, en la investigacion, en la gestion y en la formacion. Es decir, en todos los
ambitos del desempefio profesional. Todas las aportaciones tienen limites, pero ayudan
a entender y a debatir el concepto de cuidar, los atributos necesarios, los valores impli-
cados, las formas y maneras de llevarlo a cabo, etc. Y también configuran la imaginacion
ética que promueve el desarrollo de la vertiente técnica y humanistica del cuidado para ir
adecuando las respuestas a las necesidades cambiantes de la sociedad. En ese empeno
esta comprometida la enfermeria como profesion y las enfermeras como personas que han
decidido hacer del cuidado su aportacion profesional a la disciplina, a la ciencia enfermera
y a la sociedad.

PERSPECTIVA SOCIO POLITICA SOBRE EL CUIDADO
Y LA ETICA DEL CUIDADO

En este apartado se hace referencia a las ideas clave de autoras relevantes en la
discusion sobre el cuidado y la ética del cuidado en la sociedad. En primer lugar, Carol
Gilligan (1977-1986-2013) inicia la comprension del cuidado como una nueva ética que
tiene lugar en las relaciones interpersonales y que realza las circunstancias empiricas que
rodean y acompafan a las personas en sus actuaciones y decisiones. Seguidamente se
resume la aportacion de Jean Tronto y de Marian Barnes en el primer y segundo Seminario,
respectivamente, sobre Etica y valores del cuidado en los que Tronto entiende el cuidado
como el marco de referencia necesario para consolidar la democracia en las sociedades
del siglo XXI, y Barnes lo aplica e investiga en el trabajo con grupos de personas que dan
y reciben cuidados y plantea el imperativo del cuidado en red.

El origen explicito del planteamiento ético del cuidado surge de la mano de Carol Gilligan
aportando la idea de que los argumentos habituales que usan las mujeres en la vida
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cotidiana son elementos claves de la moralidad (Fascioli, 2010). Segun Gilligan discernir
lo bueno y correcto no es una cuestion personal de cada individuo, que toma partido
de acuerdo a principios o reglas preestablecidas, sino que es una cuestion relacional,
dado que aprendemos la conducta moral en el seno de las relaciones interpersonales,
sobre todo durante los primeros anos de vida en los que la persona aprende a responder
moralmente en situaciones concretas, con personas concretas y en ambitos concretos.
Para Gilligan cuidar es una idea moral porque es promover el crecimiento facilitando el
bienestar, la dignidad, el respeto y la preservacion y extension de todas las potenciali-
dades humanas (Gilligan, 1977). La solidaridad, la confianza, la proximidad, el trabajo
colaborativo, la importancia de los resultados, la busqueda de soluciones concretas para
situaciones concretas se enuncian como claves del cuidado y por ello de la respuesta mo-
ral. De esta forma Gilligan reformula la ética de la justicia comprometiendo en la busqueda
de acciones justas a todas las personas involucradas. A partir de Gilligan el cuidado y la
ética del cuidado empiezan a ocupar la arena publica propiciando un cambio sustancial
en la sociedad?®.

La aportacion de Joan Tronto es esencial. En 2107 en su primera conferencia sobre
“La democracia del cuidado como antidoto frente al neoliberalismo” pronunciada en
el Seminario Etica y valores del cuidado* argumenta su propuesta sobre la construc-
cion de una sociedad realmente democratica. Tronto aplica los argumentos de la ética
del cuidado al modelo politico de sociedad posicionandola como la alternativa a las
politicas neoliberales. Para Tronto el liberalismo vy el libre mercado no generan mayor
libertad en las personas. Al contrario, el planteamiento neoliberal genera situaciones de
injusticia que el enfoque social centrado en las dindamicas del cuidado puede resolver.
En su exposicion, la autora situa el cuidado en el centro de la esfera politica en tanto
que compromiso social, fortaleciendo el sistema de democracia participativa. A partir de
la filosoffa feminista del cuidado se replantean las responsabilidades de cada persona
hacia los demas, hacia si misma y hacia la naturaleza, no como deberes u obligaciones
sino como interdependencia y solidaridad, dado que todas las personas a lo largo de
su vida dan y reciben cuidados, en funcion de su situacion. Tronto acufa el concepto
de “irresponsabilidad privilegiada”™ como el reparto no democratico de responsabili-
dad, que tiene dos formas de presentacion: asignar responsabilidades a personas sin
permitirles participar en la toma de decisiones, y evadir las tareas de responsabilidad,
ausentandose voluntariamente.

3 Carol Gilligan en 2013 participé en un ciclo de conferencias de la Fundacion Grifols. En su intervencion profundizé en su
teoria, dando lugar a la publicacién La ética del cuidado. Barcelona: Cuadernos de la Fundacion Grifols n° 30.

4 Tronto, J. (2017). La democracia del cuidado como antidoto frente al neoliberalismo. En Dominguez-Alcén,C., Kohlen,
H. y Tronto, J. (coord), El futuro del cuidado. Comprension de la ética del cuidado y de la practica enfermera (pp. 7-19).
Barcelona. Edicions Sant Joan de Déu. Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de Barcelona.

5 Gilligan, C., Hochschild, A. y Tronto, J. (2013). Contre l'indiférence des privilégiés: A quoi sert le care? Paris: Payot y
Dominguez Alcédn, C. et al. (2013).“Cuidado: la igualdad como relacion”. En C. Dominguez Alcédn et al., Qué politicas para
qué igualdad (pp. 91-117). Valencia: Tirant lo Blanc.
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Tronto amplia su posicionamiento en la segunda conferencia ¢ Puede ser codificada la ética
del cuidado?® En ella reflexiona acerca del uso de los codigos de ética, sefalando algunos
problemas. Por ejemplo, la necesidad de apoyo institucional para llevarlos a cabo, del que
no siempre se dispone. En ocasiones, en las instituciones existen normas contradictorias
entre si, 0 entre la institucion y otros actores. También conviene considerar la vivencia de
ansiedad o angustia moral de la enfermera cuando hay una disociacion entre sus valores y
las practicas profesionales en el mundo real. Ademas, dado que el discurso deontoldgico,
base de los cédigos de ética, esta centrado en pensamientos abstractos y estandares filo-
séficos formales, no tiene en cuenta las situaciones ni las personas concretas, por lo que
los coédigos resultan de poca utilidad. Frente a ello Tronto plantea la ética del cuidado como
método pedagodgico por excelencia para aprender los valores de la profesion. El enfoque
del cuidado propicia discutir las responsabilidades de cada uno respecto a los demas en
situaciones y contextos concretos, aprendiendo la responsabilidad profesional desde el
cuidado y no como la obediencia a normas preestablecidas. Asi, Tronto responde que la
ética del cuidado puede codificarse desde la interrelacion entre la deontologia y el cuidado,
aplicando los valores de la vida democratica al aprendizaje.

La aportacion de Marian Barnes, en 2018, en el Seminario de Etica y valores del cuidado,
muestra el interés de considerar perspectivas que contribuyen a enriquecer la reflexion.
En su primera conferencia “Alianzas integrales para el cuidado” parte de la universalidad
del cuidado y de su importancia en las relaciones entre seres humanos. Defiende que las
necesidades de cuidados son relaciones de reciprocidad e interdependencia y no situa-
ciones de carencia, fragilidad o vulnerabilidad de alguien que precisa la proteccion de otro.
Prolonga la accién de cuidar desde las conductas personales, a las responsabilidades de
las instituciones y de los estados respecto a los ciudadanos. Barnes plantea algunas aler-
tas sobre las relaciones de poder desde la perspectiva de la persona cuidadora a la que,
a menudo, no se le permite participar en las decisiones de cuidados, ni se le proporcionan
los medios necesarios para llevarlos a cabo. Seguidamente analiza la valoracion moral de
la dependencia, que hace que algunas personas rechacen ser cuidadas dada la inferio-
ridad moral que supone. También alerta que algunas culturas institucionales, cuando no
reconocen a todos los actores implicados, pueden silenciar y anular el contenido ético del
cuidado, tanto en su provisién y como en su recepcion. Barnes reafirma el valor politico de
la ética del cuidado “elemento transformador de primer orden en el acuerdo social, rele-
vante para la ontologia del ser humano por su caracter universal inscrito en la vida de las
personas, que dota de perspectiva de identidad al cuidador y a quien recibe el cuidado”
(Barnes, 2018:61).

6 Tronto, J. (2017). ¢ Puede ser codificada la ética del cuidado?. En C. Dominguez-Alcén, H. Kolhen, y J. Tronto, (coord).
El futuro del cuidado. Comprension de la ética del cuidado y de la practica enfermera (pp. 20-32). Barcelona. Edicions
Sant Joan de Déu. Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de Barcelona.

7 Barnes, M. (2018). Alianzas integrales en el cuidado. En M. Busquets, N. Cuxart, C. Dominguez-Alcén, y Ramio, A.
(coord). Nuevas politicas en el cuidar. Alianzas y redes en el cuidado (pp. 49-67). Barcelona. Col-legi Oficial d’Infermeres
i Infermers de Barcelona.
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En la segunda conferencia “Trabajando en el interior de las redes de cuidados” Barnes
muestra el significado y las implicaciones éticas de las diferentes formas de entender la
relaciones de los seres humanos. Para esta autora la concepcion tradicional del cuidado
definido como una relacién entre dos personas, una de ellas con una necesidad y otra con
la competencia para ayudar a satisfacerla, plantea problemas que limitan su comprension
global. En primer lugar, la relacion dual diferencia claramente quien provee el cuidado
de quien lo recibe e incide en la vulnerabilidad, dependencia y pasividad de la persona
receptora respecto a quien le cuida. En segundo lugar, la relacién dual con frecuencia
obvia al resto de personas y al contexto, que considera poco importantes. En tercer
lugar, la vision diadica del cuidado dificulta entender que una misma persona puede ser
proveedora y receptora de cuidados a lo largo de su vida, y también en las situaciones
concretas. La autora analiza diversos escenarios de relaciones de cuidados desde las
relaciones duales a las redes de cuidadores: las dependencias anidadas, los cuidados
dispersos, los cuidados en red y los cuidados colectivos. Evidenciando que este ultimo
escenario es el que proporciona mayor igualdad a las personas. Superados los primeros
enfoques, la propuesta final que Barnes aporta es la idea del cuidado en colaboracion
entre todos los participantes, de manera que personas con necesidades de cuidados son
a su vez personas que cuidan a otras. Barnes plantea llevar a cabo “politicas de cuidado
con cuidado” favoreciendo la transformacion en las relaciones entre seres humanos que
trabajan colaborativamente.

Son aportaciones éticamente relevantes que plantean una nueva sensibilidad, unos nue-
VoS conocimientos e implican unas nuevas acciones, para consolidar la democracia en
las sociedades del siglo XXI. Muestran las posibilidades de profundizar en ello a través
de la investigacion accion. Sin embargo ¢coémo tener en cuenta el cuidado en la revo-
lucion tecnoldgica que nos hallamos inmersos, cuando la velocidad y la inmediatez pa-
recen dominar y cambiar a un ritmo que apenas permite nombrar los nuevos aconteci-
mientos, ni identificar los elementos esenciales de su significado? Las reflexiones de los
parrafos siguientes tratan de aportar elementos que contribuyan a la mejor comprension
y debate.

Tecnologias de cuidado y bienestar

Para conectar con algunas de las ideas ya expuestas al inicio del capitulo
y plantear otras sobre el tema de las tecnologias en relacién con el bienestar y el cui-
dado, en el presente apartado se centra la atencidén en cuatro puntos: (1) Reflexion
sobre o esencial del cuidar: (2) Ampliar la comprension del cuidado; (3) Tecnologias de
bienestar y compromiso con el cuidado; (4) Preocupaciones y perspectivas sobre las
tecnologias en las relaciones de cuidado; (5) Experiencias tecnolégicas en relaciéon con
el cuidado.
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REFLEXION SOBRE LO ESENCIAL DEL CUIDAR

Fijar la atencion en el sentido ético del cuidado, y al hilo de las aportaciones y re-
flexién sobre el tema que los seminarios promueven, nos lleva a cuestionarnos acerca de
algunas de las nociones mas basicas, aprendidas, desarrolladas, y experimentadas du-
rante anos, en las que se constata que la gestion de la realidad cotidiana puede alejarnos
de lo que realmente es esencial. Ese volver a lo esencial, es la importancia del cuidado,
que surge cuando, con conviccion Joan Tronto (2017: 27) defiende que: “existe una forma
alternativa de ver el mundo politico y social: priorizar el cuidado ante cualquier analisis
puramente econdmico”. La perspectiva econdmica es bien Util, pero Tronto afirma que
“debemos modificar nuestras formas paradigmaticas de pensar respecto a la sociedad”.
Y explica como el “cuidado se puede erigir como marco alternativo para la teoria social y
politica”. Se reafirma y se completa esa idea, cuando Barnes destaca lo que puede hacer
cambiar la forma de cuidar: “diferentes definiciones del cuidado nos llevan a considerar
las relaciones de cuidados de manera diferente. Y que, a su vez, eso afecta a la forma
de poner en practica el cuidado, nuestra forma de ‘trabajar el cuidado’ (Barnes, 2012,
2019:71).

La trayectoria y continuidad del proyecto Etica y valores del cuidado hace pensar en la for-
ma de “entender el cuidado” desde distintos enfoques. La nocion de “cuidado” ha estado
desde la antigledad vinculada a significados fundamentales: preocupacion, problemas,
proporcionar bienestar, confort a otras personas. La preocupacion y la solicitud son signi-
ficados que se mantienen junto con la palabra, y el respeto a la voluntad de las personas.

AMPLIAR LA COMPRENSION DEL CUIDADO

En el transcurso del tiempo “comprender el cuidado” va dando lugar a matices,
interpretaciones y formas de hacer, explicitas o implicitas que se manifiestan al cuidar, y
en la manera como se expresa lo que constituye esa actividad, y que nos recuerdan las
palabras de autores bien conocidos: “Ayudar a crecer” (Mayeroff, 1971:8) “Promover la
vida” “Primer arte de la vida” (Colliere, 1978, 1982, 1996, 2002) “Actividad critica para el
desarrollo, crecimiento y supervivencia humana” (Leininger, 1981:7) “Mantener, perpetuar,
reparar nuestro mundo” (Fisher y Tronto, 1987). Esta Ultima forma de entender el cuidado
la amplian sus autoras afladiendo a ‘Mantener, perpetuar, reparar nuestro mundo’ “de ma-
nera que podamos vivir en él lo mejor posible. Este mundo comprende nuestro cuerpo,
nosotros mismos, nuestro entorno, y los elementos que buscamos enlazar en una red
compleja de apoyo a la vida” (Fisher y Tronto, 1990:40).

Al desarrollar esa nocion se especifican cuatro fases del cuidado: (1) necesidad de intere-
sarse por una situacion, con la “atenciéon” como el requisito moral para dicho interés; (2)
alguien necesita encargarse, “asumir la responsabilidad” es la cualidad moral; (3) el trabajo
real del cuidado, la “competencia” como nocién moral necesaria; (4) recepcion del cuida-
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do, que requiere la cualidad moral de “capacidad de respuesta”. Posteriormente se afade
una quinta fase, cuidar con. En ella se evidencia que mientras ocurre y se mantiene el cui-
dado, las personas tienden a confiar en la provisidon continuada del mismo. Las cualidades
morales en esta fase son la “confianza y la solidaridad” (Tronto, 2013).

Las cualidades citadas, de las cinco fases, son a su vez los principios esenciales de la
ética del cuidado, que sirven de guia y como marco para analizar practicas sociales y de
cuidado (Sevenhuisen, 2006, 81; Barnes y Brannelly, 2008, 384; Barnes et al., 2015; Do-
minguez-Alcon 2017a, 2017b). Ese enfoque es de gran utilidad para analizar los distintos
elementos en cada una de las fases. Ese es el camino que se empezd a recorrer, desde
el primer Seminario del Proyecto Etica y valores del cuidado y asi lo evidencian las expe-
riencias de los equipos publicadas en las obras el Futuro del cuidado. Comprension de la
ética del cuidado y practica enfermera y en Nuevas politicas del cuidar. Alianzas y redes
en la ética del cuidado®.

TECNOLOGIAS DE BIENESTAR Y COMPROMISO CON EL CUIDADO

En relacion con el desemperio del cuidar, las nociones comentadas en los parrafos
anteriores ¢ estan cerca o nos parecen alejadas? ¢qué supone afiadir ahora a la reflexion
del uso creciente de las tecnologias a las situaciones de cuidado? Estamos inmersos en
las tecnologias, los robots estan presentes en nuestro entorno y las maquinas, con desa-
rrollo creciente de la inteligencia artificial, tienen funciones fuera y dentro de las personas,
exploran el cuerpo, sustituyen elementos del mismo y forman parte de él.

La evolucion en las dltimas cinco décadas muestra los cambios en la consideracion del
cuidado y de la practica de quienes cuidan. Se ha avanzado desde un enfoque reparador
del cuidado, en que el desarrollo asistencial y del cuidado estaban vinculados a la organi-
zacion sanitaria y a los avances del sistema, a la transformacion y complejidad del cuidado,
que impulsa una nueva enfermeria adoptando tendencias y paradigmas acordes con los
cambios sociales. Se inicia una etapa que pone énfasis en la continuidad del cuidado, el
conocimiento vy la filosoffa enfermera. La voluntad transformadora de la profesiéon busca el
consenso que lleva a este nuevo enfoque. Y posibilita el desarrollo del cuerpo de conoci-
mientos propio, la presencia de la disciplina y el desarrollo de la ciencia enfermera.

En nuestro contexto, el nuevo enfoque del cuidado el eje central es la persona, sujeto de la
practica profesional. Un rasgo relevante de la transformacién es pasar de una practica que
ponia énfasis en “lo que hacen” las enfermeras, a una practica que presta atencion a “lo
que logran”, centrando el interés en los “resultados” obtenidos (Dominguez Alcén, 2018a,
2018b). Para avanzar en la comprension de la complejidad del cuidado, en la aplicacion de

8 https://www.coib.cat/ca-es/el-col-legi/publicacions/publicacions.html
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la ética del cuidado y en lo que supone el uso de tecnologias en las relaciones de cuidado,
la perspectiva tedrica ayuda a identificar, a tener en cuenta, a profundizar en los temas que
se consideran y que son fundamentales en el desempefio de la practica profesional. El ob-
jetivo es dar respuesta a las nuevas direcciones de las necesidades y riesgos que el cuida-
do plantea en la actual sociedad democratica y tecnoldgica, que precisa ser «cuidadora»
y «recibir cuidado». La idea central es la utilidad de la ética del cuidado en la perspectiva
de la contribucion de los distintos actores. Barnes nos anima a reconocer los cambios en
la significacion del cuidado en contexto, en el convencimiento de que a través de ellos es
posible generar y aplicar nuevas configuraciones de conocimiento. Un aspecto crucial en
las relaciones que implican el uso de tecnologias es que involucran a distintos actores, con
enfoques y légicas diversas y que en ocasiones pueden estar menos familiarizados con
las situaciones de cuidado, entendidas desde el sentido amplio, colaborativo, relacional, y
transformador del cuidado hoy, avanzando hacia el afio 2020 y mas alla.

PREOCUPACIONES Y PERSPECTIVAS SOBRE TECNOLOGIAS
EN LAS RELACIONES DE CUIDADO

Al tratar de reconocer los cambios en la significacion del cuidado, influidos por los
avances tecnoldgicos que se suceden a ritmo frenético: ¢en qué fijar la atencion? ;cémo
identificar lo que es significativo en las relaciones de cuidado cuando las tecnologias
ocupan un lugar preeminente? ;,qué reacciones despierta tener dispositivos tecnoldgicos
dentro del cuerpo? 4qué valor afiadido aporta la perspectiva enfermera en ese amplio
panorama que ofrecen las variadas tecnologias de bienestar disponibles? Son preguntas
que se plantean, enfermeras y enfermeros, profesionales de otras disciplinas y distintos
agentes, que realizan intervenciones para dar respuesta a las diversas necesidades de
cuidado de personas, grupos y de la poblacién en general, en contextos variados vy, a
menudo, con intereses contrapuestos. En la acciéon profesional, la perspectiva enfermera
acerca de las personas es de relacion privilegiada en cuanto a confianza y proximidad®.
Los estudios de calidad del sistema de salud evidencian de forma sistematica la sa-
tisfaccion de la poblacion con la intervencion enfermera. Aunque todavia es limitada la
informacién sobre aspectos especificos relacionados con la percepcion del uso de tec-
nologias en las situaciones de cuidado, por parte de quienes reciben acciones con alto
componente tecnoldgico.

En relaciéon con las tecnologias el conocimiento suele ser mas abundante en cuanto a la
difusion de novedades y menor en la aplicaciéon, uso, y todavia menos acerca de cémo
se perciben o que adhesiones, preocupaciones, dudas, rechazo o indiferencia suscitan.

9 Informe PLAENSA. (2016). Servei Catala de la Salut. Generalitat de Catalunya. https://catsalut.gencat.cat/ca/coneix-
catsalut/presentacio/instruments-relacio/valoracio-serveis-atencio-salut/enquestes-satisfaccio/estudis-realitzats/
atencio-urgent-hospitalaria/2016/
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También se precisa mejor informacion y reflexion sobre los resultados que suponen el uso
de las tecnologias para el bienestar y calidad de vida de cada una de las personas usua-
rias, ya sean sujeto o proveedor de cuidado. Ese enfoque parece de especial interés para
profundizar en las relaciones de cuidado, en las que las tecnologias estan presentes. El in-
terés por el tema es patente como muestran los estudios que se realizan con el objetivo de
conocer las opiniones y expectativas de la ciudadania sobre uso y aplicacion de las TIC en
sanidad. Sin entrar en demasiados detalles, la Tabla 7.2 resume algunos de los datos mas
relevantes de las conclusiones del estudio que se interesa por las opiniones y expectativas
de los ciudadanos sobre el uso y aplicaciéon de las TIC en el ambito sanitario. El documento
es del Observatorio Nacional de las Telecomunicaciones y de la Sociedad de la Informa-
cion (ONTSI, 2016). Son datos que pueden orientar y que completan y actualizan estudios
anteriores de ese organismo. Lo cierto es que sin que nos demos demasiada cuenta, el
uso de tecnologia va cambiando reglas formales e informales que nos eran habituales en
la vida cotidiana (Turkle, 2019; Baricco, 2019). Influencian los relatos que acompafian a
los cambios tecnoldgicos que hacen surgir nuevos simbolismos y modifican nuestro com-
portamiento. Y también influyen en las decisiones sobre aspectos fundamentales que nos
afectan de diferentes formas, incluidas la salud y las relaciones de cuidado.

De manera que se instaura lentamente una nueva cultura. Las tecnologias son una opcion,
0 quiza una imposicion, una oportunidad de mejora del bienestar y su ausencia puede
incrementar la desigualdad hasta suponer una nueva brecha entre quienes tienen acceso
a ellas, quienes lo tienen limitado o incluso sin posibilidad de acceso. En realidad, plantean
contradicciones y no siempre con posibilidad de eleccién. Sin embargo, las han creado las
personas y la apariencia es “para facilitar” y “poder elegir” (Baricco, 2019).

El uso de las tecnologias centra progresivamente la atencion en la responsabilidad y pa-
pel del propio usuario que con ello parece poder “elegir lioremente”, “ganar autonomia” y
“controlar eficazmente” distintos aspectos de la salud y del bienestar, entre otros variados
aspectos. Sin embargo, las ventajas de los avances tecnoldgicos disponibles, en ocasio-
nes, no se acompanan de la suficiente informacion sencilla y asequible, incluso pudiendo
inducir a una comprension incompleta y sesgada. A pesar de su utilizacion y de los logros
que consiguen, la nocién y presencia de las “maquinas” esta fuertemente asociada a la

idea de ayuda instrumental, fria, incluso vinculada a deshumanizacion (Moser y Pols, 2009).

Los analisis desde los estudios de Ciencia y Tecnologia (STS) abordan e investigan las
practicas de la salud y cuidado en varios lugares, con diversos actores, redes y condi-
ciones de encuadre incluidos los de importancia material y condiciones institucionales.
Se preocupan por como se ordenan y se configuran estas précticas. Pero, lo que es mas
importante, también con lo que buscan y persiguen, hacen posible y generan. Se interesan
en como funcionan y qué deberian conseguir. A esos aspectos presta atenciéon Ingunn
Moser (2010, 2017) desde el analisis que realiza en el marco de los estudios de ciencia y
tecnologia (STS). Se cuestiona acerca de esos temas y los plantea en distintos entornos a
fin de suscitar debate y reflexion. Esa propuesta también la sugiere Moser en el contexto
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de las experiencias sobre las que se centra la atencidn en este tercer Seminario. En el
ultimo capitulo de esta obra se amplia este aspecto.

Cada accion profesional se basa en conocimiento y requiere informacion. El uso de tec-
nologias supone el desarrollo de competencias de alfabetizacion informatica, de algunas
habilidades basicas y requiere centrar la atencion en determinados aspectos. Parte de
ellos estan ya presentes en el desempefio de la profesion enfermera: privacidad, segu-
ridad, confidencialidad, respeto a la voluntad de la persona, pero el uso de tecnologias
lleva a considerar matices y perspectivas complementarias 0 que no se han suscitado
anteriormente.

En un articulo reciente sobre ética del cuidado y robots™ se afirma que el objetivo de la
intervencion enfermera es proveer “buen cuidado” y el enfoque es “hacer con”, “estar
con” la persona. Es la perspectiva que supera el “hacer para” de periodos anteriores, que
dejaba al margen a la persona sujeto del cuidado, ya sea el cuidado realizado por otra per-
sona, profesional, enfermera, cuidadora o que se realiza mediante la ayuda de dispositivos
tecnoldgicos facilitadores, robots u otros (Dominguez Alcon, 2017ay 2017b). El buen cui-
dado supone: “respetar a la persona; obtener su consentimiento; proteger la informacion
confidencial; cooperar con los demas profesionales; mantener la competencia profesional
y minimizar los riesgos” (Gastmans, 2012). Y requiere de una continua negociacion entre
quienes proveen el cuidado y quienes lo reciben (Barnes y Brannelly, 2008: 386).

Desarrollar practicas basadas en los principios de la ética del cuidado tiene el potencial
de permitir un didlogo que incluye las perspectivas de todos los actores implicados en
la situacion de cuidado y proporcionar un lenguaje comun. Las nuevas direcciones del
cuidado se relacionan con lo que es significativo para las personas en cada situacion de
vida que precisa cuidado. El contexto y las condiciones en que se desarrolla el cuidado,
desde la perspectiva enfermera muestran los elementos esenciales en los que centrar la
atencion. Giran alrededor de escuchar, acompanar, orientar, ensefiar, facilitar, tomar deci-
siones, aplicar con competencia e inteligencia los complejos conocimientos propios de la
disciplina enfermera utilizando la tecnologia para mejorar la calidad de vida y el cuidado.
Tienen en cuenta las raices culturales, las creencias, lo que es significativo en las situacio-
nes de vida para las personas implicadas en el cuidado. En las experiencias sobre el uso
de tecnologias de bienestar se plantean situaciones diversas, dilemas sociales, econdémi-
cos, politicos, cuestiones y decisiones éticas. Hay que pensar en los beneficios, ventajas,
satisfaccion que se logra y ademas en los riesgos que las tecnologias incorporan a las
relaciones de cuidado.

¢ Qué es aceptable y hasta qué limites? Es necesaria la reflexion desde la ética del cuida-
do para acercarnos a esos procesos, conocerlos en sus variados matices, comprender

10 https://rua.ua.es/dspace/bitstream/10045/65767/1/CultCuid_47_01.pdf
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que suponen y analizar qué consecuencias tienen para los actores implicados en las si-
tuaciones y practicas de cuidado, en la perspectiva amplia, integradora y relacional que
caracteriza los principios de la ética del cuidado. Conviene tener en cuenta que frente a
las situaciones o dilemas que se plantean, en la relacién cuidado-tecnologia, a menudo la
presion de diferentes factores “obliga a la accién”, a tomar decisiones y actuar de forma
rapida, quiza sin el suficiente tiempo de reflexion, argumentacion o consenso. Por ello es
imprescindible el debate amplio, riguroso, multidisciplinar, critico y reposado que ayude a
actuar sin perder el sentido ético del cuidado.

La informacién disponible en el ambito de la practica enfermera y de la salud, en relacion
con el uso de tecnologias es dispersa y de seguimiento laborioso''. Sin embargo, la cali-
dad, interés y continuidad de varias iniciativas existentes evidencian la labor rigurosa y con-
siderable que se realiza. A continuacion, se hace referencia a seis ambitos que por distin-
tas razones relinen consideraciones que pueden ayudarnos, como personas proveedoras
y/0 como receptoras de cuidados, a pensar desde la ética del cuidado en lo que realmente
importa, en la relacion tecnologias y cuidados, incluido el avance de la inteligencia artificial.

Centrar la atencion en estos ambitos o establecer otros, puede ser una forma razonable
de empezar a sistematizar y dirigir la reflexion sobre aspectos, preguntas, dudas, dilemas,
lagunas, contradicciones, riesgos, situaciones que se apuntan esenciales desde perspec-
tivas diferentes: practica enfermera, profesionales de la salud, ingenieros, desarrolladores
de sistemas, en resumen desde disciplinas y personas implicadas que participan como
proveedoras o receptoras de distintas formas en la relacion tecnologias y comprension de
la ética del cuidado.

Las preocupaciones esenciales se relacionan con la ayuda que los distintos dispositivos
prestan al bienestar y calidad de vida de las personas. Nos hacen pensar en: qué parte
del cuidado estamos dispuestos a entregar a los dispositivos tecnoldgicos, quién toma la
decision de usarlos. Un aspecto crucial es qué papel juega la “humanidad”, como se siente
y percibe la persona en cuanto a conservar su dignidad (Locsin et al., 2018). También acer-
ca de quien asume la responsabilidad cuando hay errores y/o consecuencias no previstas
derivadas del uso de tecnologias.

Estas son algunas de las preguntas y reflexiones que pueden ofrecer un marco donde
situar el debate. En las que es necesario profundizar explorando posibles respuestas, es-
trategias viables y dimensiones técnicas, éticas, morales, sociales, econémicas y politicas
con participacion de todos los actores que intervienen. El crecimiento de las tecnologias
y el avance de la inteligencia artificial son imparables y el cuidado las incluye. La preocu-
pacién se centra en como los dispositivos tecnoldgicos en interaccion con los humanos

11 En el ditimo capitulo de la obra Nuevas politicas del cuidar: Alianzas y redes en la ética del cuidado (2018) que recoge
los materiales del segundo Seminario del Proyecto Etica y valores del cuidado, se amplia esa informacion.
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pueden ayudar a avanzar y estar en armonia para proveer “buen cuidado” y como es po-
sible identificar los factores que impiden, dificultan, o limitan ese objetivo en las actuales
sociedades democraticas y tecnoldgicas, que precisan ser cuidadoras y cuidadas.

EXPERIENCIAS TECNOLOGICAS EN RELACION CON EL CUIDADO

Los parrafos siguientes se refieren a experiencias en curso en algunos casos y, en
otros, a la reflexion sobre el uso de tecnologias en relacion con el cuidado en el territorio
de Cataluna. Responden a una realidad, diversa y comprometida, constituida por iniciati-
vas variadas, impulsadas desde distintos ambitos. Los criterios de seleccion de las expe-
riencias se relacionan con: formas de uso de las tecnologias en el cuidado; presencia de
enfermeras y enfermeros en los equipos; presentar un abanico diverso que permita pensar
en el impacto de las tecnologias en las situaciones de cuidado; tener en cuenta distintas
dimensiones, entornos y diferentes usuarios de tecnologias en el cuidado. Se trata de
un conjunto de experiencias que se agrupan en seis temas. La presentacion y reflexion
conjunta sobre ellas tiene por objeto: el conocimiento de distintas situaciones en la rela-
cién tecnologias y cuidados; suscitar el debate entre los distintos equipos participantes; y
recoger los aspectos que destacan.

Se trata ademas, de realizar una reflexion compartida dando respuesta a preguntas tales
como: Si asumimos como hipotesis que las (nuevas) tecnologias agregan o generan algo
nuevo en una situacion o entorno dado: ;qué se agrega o cambia? ¢y qué hacen, en la
situacion / arreglo / colectivo particular? ¢;qué se suponia que debian hacer, inscribir o
prescribir? ;y como funcionan en la practica? Son cuestiones formuladas por la ponente
del Seminario, la dra. Moser, a las que se respondié desde la especificidad de cada una
de las experiencias. Las respuestas ofrecen un conjunto de consideraciones e ideas que
se resumen en el Ultimo capitulo de la presente obra. Forman parte de la reflexiéon sobre lo
aprendido en el tercer Seminario, junto con las aportaciones de las experiencias concretas
que constituyen los capitulos del libro.

Las experiencias presentadas se agruparon en torno a los siguientes descriptores'?: (1)
Situaciones de cuidado consolidadas, con aplicaciones de tecnologias habituales de uso
consolidado y transformaciones que ya han ocurrido); (2) Cuidado a distancia, con infor-
macion-orientacion inicial u ocasional a la persona usuaria 0 con acompafamiento con-
tinuo del proceso: (3) Dispositivos de asistencia directa: asistentes personales, iniciativas
innovadoras, inteligencia artificial, cyborgs: (4) Robots: reflexidon sobre percepcion y pers-
pectivas de profesionales en centros asistenciales; (5) Realidad virtual y simulacion en la

12 Fuente: A partir de una propuesta derivada de la reflexion sobre el tema, en la que se delimitan los seis ambitos, que se
reafirman en la elaboracion de materiales de la Jornada Preparatoria al Seminario sobre Tecnologias y nuevas relaciones
en el cuidado. Proyecto Etica y valores del cuidado. Barcelona COIB, 9 octubre 2018.
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formacion, dispositivos tecnoldgicos en el aprender y ensefiar a cuidar; (6) Estructuras
tecnolégicas y cuidados: almacenar, visualizar y comunicar datos digitales. Sistemas y
aplicaciones informaticas en la practica enfermera.

Se realizd un primer contacto con los equipos que llevaban a cabo experiencias en la
Jornada Preparatoria del tercer Seminario (celebrada 9 de octubre de 2018). El encuentro
permitié presentar las experiencias y debatir sobre ellas. Las aportaciones sobre esas acti-
vidades se resumen en el capitulo final de la presente obra, junto con los comentarios de lo
gue supone cada experiencia en el contexto global del tercer Seminario y del Proyecto Eti-
cay valores del cuidado. Todo ello constituye una amplia y sugerente variedad de materia-
les a disposicion, utilizada ya para la elaboracion de cada capitulo, y que puede ser origen
de nuevas aproximaciones al tema. Para concluir este primer capitulo, se incluyen algunas
consideraciones sobre valores, responsabilidad enfermera y tecnologias de bienestar.

Valores, responsabilidad enfermera y tecnologias de bienestar

La ultima parte del primer capitulo conecta con los dos apartados anteriores a
través de tres aspectos esenciales en relacion con la responsabilidad enfermera en la
ética del cuidado: (1) responsabilidad y relaciones de cuidado; (2) valores en la practica
enfermera y cédigo ético; (3) poder, responsabilidad, tecnologias de bienestar y ética del
cuidado.

RESPONSABILIDAD, Y RELACIONES DE CUIDADO

Respecto a la responsabilidad y relaciones de cuidado, Tronto (1987) concede a
las relaciones la maxima importancia, las considera el centro de la ética del cuidado, dado
que las situaciones no se definen en términos de derechos y responsabilidades sino en
términos de relaciones de cuidar (Dominguez-Alcon et al., 2017:76). Es decir, plantea las
caracteristicas del cuidado enfatizando la relacién que se establece entre las personas
atendidas, considerando las responsabilidades asignadas y el poder que ellas ejercen.

En las relaciones de cuidar se han ido incorporando paulatinamente, desde hace pocas
décadas, las tecnologias o TICs, aunque parece que hasta el momento no se ha reflexio-
nado lo suficiente sobre los factores que intervienen y pueden modificar dicha relacion.
Las tecnologias son herramientas, no fines en si mismas, que contribuyen a la mejora en
la atencion a las personas atendidas; esa perspectiva, debe ser percibida por los usuarios:
las personas que reciben la tecnologia, las enfermeras quienes la aplican y todas las perso-
nas implicadas en las situaciones de cuidado. La incorporacion de las nuevas tecnologias
en el area de la salud es un hecho que aumenta e involucra a varios actores con diferentes
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grados de responsabilidad. Ante las acciones de cuidar que las enfermeras ofrecen y que
implican el uso de tecnologias se hace necesario e imprescindible aportar reflexion ética.
Cuidar es preocupacion y solicitud por el otro, cuidar es acompafar, orientar a las perso-
nas sobre diferentes opciones de respuesta a sus problemas de salud reales o potenciales;
es la responsabilidad fundamental que las enfermeras tienen, entendida también como el
deber de rendir cuentas de su aportacion especifica a las personas, sus familias, los co-
legas, otros profesionales en el ambito de la salud y a la ciudadania en general (Busquets,
Cuxart, Dominguez-Alcén y Ramio, 2018).

VALORES EN LA PRACTICA ENFERMERA Y CODIGO ETICO

En relacion con los valores de la practica enfermera descritos en los codigos éti-
cos profesionales, que se desarrollan a través de actitudes y comportamientos, la reflexion
ética se centra en como las TICs se articulan en el ambito de las relaciones de cuidar. Au-
menta la necesidad de incluir los valores de la profesion enfermera 'y de la ética del cuidado
con el uso de la tecnologia. En este sentido el Codi d’Etica de les infermeres i infermers de
Catalunya (2013) ayuda a ampliar la conciencia profesional, e incrementa el pensamiento
reflexivo (Dominguez-Alcon et al., 2017:39-40). Para situar el tema en la practica enfermera
cotidiana debe hacerse especial mencion a la dignidad del ser humano, por el riesgo efec-
tivo a instrumentalizar y cosificar a la persona. Un ejemplo de interés evidente tiene lugar en
las unidades de cuidados intensivos en las que, desde sus inicios, el avance tecnoldgico y
procedimental ha sido prioritario quedando relegados los aspectos humanos, experiencia-
les y la participacion de la personay su familia. En la discusion sobre unidades de cuidados
intensivos abiertas o cerradas no queda claro que posicion adoptan las enfermeras y sobre
todo ¢,por qué razones? En la asistencia pediatrica ocurre algo similar, por ejemplo, acerca
de los espacios de contacto directo entre madre/padre/persona vinculada con el menor.
¢ Existen posicionamientos claros del colectivo profesional enfermero defendiendo postu-
ras? ¢cudl es la idea a defender? 4 esta fragmentada y depende del modelo institucional?
0 ¢,qué otros aspectos se consideran? ;como se tiene en cuenta la participacion de todas
las personas implicadas?

La aplicacion de valores en la préactica suele relacionarse con aspectos del trato del pro-
fesional a la persona atendida. Parece que no siempre responde a las expectativas de
quien es el sujeto del cuidado. En ocasiones incluso no existe la suficiente sensibilidad
profesional para identificar esta “necesidad” de buen trato, con “preocupacion y solicitud”
acompafado de “la palabra”. Este aspecto puede coincidir con situaciones limite para el
profesional, que puede experimentar burnout y no tener conciencia clara de que él mis-
mo precisa atencion y cuidado (Aiken, 2011, 2017). En otras coyunturas las diferencias
de interpretacion, de conceptos y posicionamiento profesional, pueden ser motivo de no
consideracion o diferente interpretacion de algunos de los principios de ética del cuidado,
pudiendo llevar a desencuentros en la accién/intervencién enfermera y en particular en el
caso de las tecnologias.

43



Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado
Capitulo 1 - Tecnologias de cuidado y bienestar

Si trasladamos la reflexion al cuidado de las persones mayores hallamos también un ex-
celente ejemplo. A menudo se confunde el respeto y dignidad con dispensar un trato
condescendiente que facilmente se desliza hacia el paternalismo, maternalismo o infantili-
zacion, que implica la no consideracion del otro como igual. No se le acompafia y orienta
argumentando las posibilidades, de acuerdo con sus necesidades de cuidado, ofreciendo
opciones, escuchando su deseo y opinién, sino que se le “informa” de lo que se va a hacer,
no dejando espacio a la participacion y toma de decision informada y libre de imposicion.
Esta idea es relevante si pensamos en el uso de tecnologias, por ejemplo, en el hogar
¢ Coémo contar con las personas mayores para que la tecnologia realmente les sirva? La
medida de parametros es necesaria, pero ademas se trata de centrar el trabajo desde el
respeto hacia la dignidad de la persona, sujeto de cuidado, desarrollando la sensibilidad
necesaria para el respeto hacia sus decisiones y deseos, favoreciendo que sea ella quien
controle su vida y que la tecnologia sea un elemento y una opcion para elegir.

A menudo los beneficios que aportan las tecnologias, de acuerdo con los términos ha-
bituales en los documentos son: “control” “supervision” “optimizar tiempo profesional”
“disponer de datos para establecer patrones” o similar. En general no se refieren a las
personas a las que se aplica su uso, sino a las posibilidades del profesional. Por ello no
hay que olvidar que el objetivo real de la aplicacion en la salud de las tecnologias es me-
jorar la seguridad fomentando la capacidad de autocuidado: cuidar es ayudar a crecer, es
promover y ayudar a que la vida continue, y que el control de signos vitales, por ejemplo,
es una parte minima de lo que pueden aportar. La responsabilidad enfermera contribuye al
reconocimiento y defensa de ese valor.

PODER, RESPONSABILIDAD, TECNOLOGIAS DEL BIENESTAR
Y ETICA DEL CUIDADO

Partimos de la premisa de que la responsabilidad en el cuidar se ejerce a través de
la relacion con los demas. En esta relacion hay tres elementos a tener en cuenta: el poder,
la responsabilidad y la confianza (Dominguez-Alcén et al., 2017:78). Cuando en esta rela-
cion entran en juego las herramientas tecnoldgicas ¢,qué incidencia tendran en cada uno
de estos elementos clave? Entendemos el poder como el liderazgo participativo que las
enfermeras desempenfan en la practica cotidiana. Cada enfermera en su espacio profesio-
nal ejerce este liderazgo con mayor 0 menor intensidad. Esta forma de poder se basa en
la posibilidad de transformacion de la realidad, que sitla a cada persona en funcion de la
responsabilidad hacia si mismo y hacia los demas. En un espacio de relacion democratica,
no de dominacion y sometimiento, ni de relacion jerarquica. Se trata de favorecer una for-
ma de hacer, fundamentada en la confianza y la responsabilidad.

En determinados lugares profesionales este liderazgo participativo esta presente de forma

explicita, por ejemplo, en el desempefio de enfermeras gestoras de casos, enfermeras
clinicas, enfermeras especialistas. Es decir, a las enfermeras a las que se les reconoce
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que la actividad que desarrollan es de practica avanzada. Son enfermeras que ocupan
puestos profesionales diversos y presentan unas caracteristicas que les son comunes y
las identifican. Son enfermeras que han llegado a la madurez profesional en sus areas
especificas de experiencia, poseen los conocimientos y la experiencia para tomar deci-
siones complejas (Benner, 1987; Comelles, 2015). Todo ello confiere un estatus de mayor
poder en las enfermeras, por ello es un buen momento para repensar en las formas de
poder que se pueden ejercer profesionalmente. No hay que olvidar que el poder en ge-
neral implica dominacién y que el cuidado puede ejercerla o derivar en ella, en ausencia
de una mirada atenta y sensible a esa posibilidad (Tronto, 2017; Dominguez-Alcoén et al.,
2017: 80). El cuidado vy la ética del cuidado ayudan a cuestionar el poder como domina-
cion del otro. Ante el riesgo que las situaciones jerarquicas y el poder profesional pueden
generar en el cuidado, las enfermeras precisan ejercerlo cuidadosa y proactivamente en
las instituciones de salud para compartirlo y trasladarlo a las personas atendidas, espe-
cialmente cuando se usa la tecnologia, ya que puede suponer una justificacion para un
nuevo paternalismo.

La incorporaciéon de nuevas tecnologias, en el ambito del cuidado implica en primer lugar
alcanzar los conocimientos necesarios para valorar la adecuacion de la tecnologia en las
relaciones de cuidado. Este aprendizaje forma parte de la actualizacion de conocimientos
que las enfermeras realizan en el transcurso de su trayectoria profesional. Estos saberes
deben incluir temas de aplicabilidad de las tecnologias y las bases para desarrollar ideas
creativas. Es esencial que aumente el nimero de enfermeras que lideren la creacion de
dispositivos tecnoldgicos que puedan mejorar el cuidado. De hecho, las enfermeras son
las personas mas preparadas en cuando el conocimiento sobre las necesidades, capaci-
dades y potencialidades que poseen las personas atendidas. Y han mostrado en multiples
ocasiones su creatividad. Pueden aportar soluciones que los técnicos aplicando sus cono-
cimientos especificos, pueden hacer posibles generando una forma de hacer y de trabajo
en equipo, que todavia parece incipiente, aunque la tendencia indica que sera una forma
de actividad habitual en los ambitos de salud. Por ejemplo, en la consulta enfermera de
Atencién Primaria cuando la enfermera tiene la idea o facilita al usuario un dispositivo tec-
noldgico para que lo utilice e incida en su bienestar y en una mejor gestion de su problema
de salud. En ambos casos el técnico forma parte del equipo de salud, bien sea para el
disefo y creacion del dispositivo o para ofrecer indicaciones técnicas de su uso cotidiano.
Son formas de hacer patente la contribucion y valor afadido de la aportacion enfermera
para promover cambios en la mejora del cuidado.

Conviene tener en cuenta el liderazgo que ejercen las enfermeras aportando los criterios del
cuidado centrado en la persona y su bienestar, al establecer relaciones cooperativas con los
técnicos y con otras profesiones, que se ven involucrados en las situaciones de cuidado. Se
hace necesario que, a partir del trabajo en equipo, se asignen responsabilidades en funciéon
del papel que desarrolle cada actor. Crear espacios de deliberacion y reflexion colectiva,
es esencial a la hora de llegar a consensos que promuevan conductas y comportamientos
éticos con las personas atendidas, en el caso concreto que nos ocupa relacionados con
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la incorporacion y uso de nuevas tecnologias en el cuidado (Dominguez-Alcén, 2017). Son
nuevas situaciones y la incorporacion de nuevos actores, como en el caso de ingenieros,
técnicos, desarrolladores de software u otros requiere de estrategias para llegar consensos,
tanto en la asistencia directa a las personas atendidas, como en las relacionadas con la
direccion y gestion de las organizaciones, la ensefianza y la investigacion.

Un aspecto clave de la responsabilidad enfermera es rendir cuentas. De hecho, la se-
cuencia de la responsabilidad es: la anticipacién, crear condiciones para que pase lo que
se quiere que pase Y la rendicidon de cuentas, responsabilizarse del resultado. Aunque
habitualmente se habla de la rendicion de cuentas para el tema que nos ocupa, la primera
parte es esencial. La tecnologia puede favorecer ese aspecto de anticipacion creativa. His-
téricamente las enfermeras han mostrado en multiples ocasiones esa creatividad, inven-
tando dispositivos artesanales, para resolver situaciones, destinadas a favorecer el confort
y bienestar, disminuir la ansiedad, el dolor, la angustia, de las personas, por ejemplo, en la
Guerra Civil Esparfiola (Ramié et al., 2015). Y lo siguen haciendo en situaciones de recursos
limitados. Ahora se trata de dispositivos tecnolégicos para cuidar mejor a las personas,
ya sean en el entorno de realidad virtual, “weareables” u otras tecnologias de bienestar.
Con especial preocupacion en garantizar la participacion, a distintos niveles y en diferentes
momentos, de las personas a las que van dirigidos.

Otra forma de desarrollo de la responsabilidad enfermera respecto la incorporacion de las
nuevas tecnologias es en la formacién de nuevos profesionales. En los programas de Gra-
do, Postgrado, Doctorales o postdoctorales de Enfermeria se van incorporando de forma
progresiva los conocimientos sobre nuevas tecnologias que deberan ir al mismo ritmo que
tiene su implementacion en la practica clinica.

Por Ultimo, es esencial que el uso de las tecnologias refuerce la confianza en las relacio-
nes de cuidar. Una de las cuestiones que surge es ;,COmo se establece una relacion de
confianza cuando se trata de incorporar nueva tecnologia? ;Como superan este reto las
enfermeras? ;De qué forma esta situacion se transforma en un potencial a desarrollar?
La confianza segun Luhmann (2005) es un hecho basico de la vida social y relacional de
las personas en los diferentes ambitos y ayuda a rebajar el nivel de complejidad. Para es-
tablecer la confianza en la persona atendida, cuando se incorpore tecnologia al cuidado,
el primer requisito es la informacion asequible, de tal manera que tenga el conocimiento
necesario y previo para aceptar su aplicacion haciéndole plenamente participe de la situa-
cion. El usuario debe percibir las ventajas de la tecnologia, en tanto que las enfermeras
honestamente como profesionales expertos, faciliten, orienten y expliquen la funcién del
dispositivo y su papel especifico de apoyo en todo el proceso.

A modo de conclusion en este apartado y contestando a la pregunta ¢ de qué forma ejer-
cen la responsabilidad las enfermeras con la incorporacion de las nuevas tecnologias? se
puede responder que la responsabilidad enfermera es poner la tecnologia al servicio del
cuidado. En primer lugar desarrollando la experiencia y seguridad suficiente para asumir

46



Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado
Capitulo 1 - Tecnologias de cuidado y bienestar

los dispositivos tecnolégicos como parte del proceso de cuidar; la segunda consideracion
es que los miembros del equipo reconozcan el liderazgo participativo de las enfermeras en
el proceso de cuidar y que cada componente reconozca el rol, tareas y actividades a rea-
lizar; y en dltima instancia la enfermera debe establecer formas evaluadoras que muestren
y evidencien las ventajas, los logros conseguidos y también las limitaciones halladas. Este
aspecto funciona como mecanismo de mejora continua, para rehacer el proceso a la luz
de los resultados.

Hasta aqui se han desarrollado los elementos principales a tener en cuenta en la incor-
poracion de la tecnologia en el cuidado. Aunque para alcanzar los nuevos retos, que la
tecnologia va imponiendo, las enfermeras deben identificar y percibir el alcance, creci-
miento e implicacion de los multiples y variados dispositivos y elementos tecnolégicos.
Conectar esas ideas incorporando los diferentes actores implicados en las situaciones
de cuidado, teniendo en cuenta los valores de dignidad, respeto, intimidad, autonomia,
libertad, creando espacios donde sea posible materializarlos, desarrollarlos, expresarlos,
y que sean tenidos en cuenta, generando confianza. La evaluacion de las propuestas ira
mostrando el mejor camino.

La presente obra Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado esta constituida por trece
capitulos que presentan diferentes perspectivas de la relacion tecnologias y cuidados. En
la Presentacién se vincula la publicacién con la trayectoria y desarrollo del Proyecto Etica
y valores del cuidado desde su inicio en 2015. En el Prdlogo se hace patente el apoyo
continuado de la Fundacion Grifols a esa iniciativa, desde el principio de la misma. La
parte | de la obra esté constituida por los tres capitulos que tratan de los aspectos tedricos
y metodoldgicos. El capitulo 1 centra la atencion en aspectos generales de la relacion tec-
nologias de cuidado y bienestar. Se plantea la perspectiva enfermera sobre el valor ético
del cuidado y ese enfoque se amplia, incluyendo la perspectiva socio politica acerca del
cuidado vy la ética del cuidado. Se precisan algunas consideraciones sobre lo esencial del
cuidar y la necesidad de ampliar la comprension del cuidado en la situacion de presen-
cia y uso creciente de las tecnologias de bienestar. Situacion que lleva a la expresion de
preocupaciones y perspectivas sobre las tecnologias en las relaciones de cuidado. Las
experiencias tecnoldgicas concretas en relacion con el cuidado en las que se centra la
atencion (Anexo1), afaden a la reflexion varias preguntas, suscitadas por la “inmersion”
en las tecnologias. Las conferencias pronunciadas por la dra. Ingunn Moser constituyen
el capitulo 2 centran la atencion en los valores y consecuencias sociales de la relacion
tecnologias y cuidado, proponiendo un marco para una implementacion participativa de
la tecnologia del bienestar. En el capitulo 3 Moser y Thygesen presentan una aplicacion
practica de ese marco, constituida por la experiencia del Portafolio de telesalud en la
enfermedad pulmonar obstructiva (EPOC), como ejemplo de otras varias posibilidades a
explorar e implementar.

En la parte Il los capitulos del 4 al 9 presentan varias experiencias de creacion y aplicacion
directa de dispositivos tecnoldgicos. Han sido elaborados por los equipos participantes en
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el Seminario, constituidos por profesionales expertos en distintas disciplinas'®. Cada uno
de ellos muestra las posibilidades de la tecnoldgica en distintas vertientes: El capitulo 4 se
refiere a la aplicacion de tecnologia como cuidado no presencial en la educacién, promo-
cion de la salud y autonomia de las personas en la toma de decisiones en el contexto de la
vida cotidiana y orientacion para una vida saludable, que ejemplifica el proyecto Infermera
virtual. El capitulo 5 presenta otra modalidad de cuidado no presencial, el servicio 067 Cat-
Salut Respon ofrece consejos e informacion sobre de salud, a toda la poblacion, activando
en caso necesario el Servicio de Emergencias Médicas. El capitulo 6 se centra en disposi-
tivos de asistencia directa, relacionados con el movimiento, que muestran la colaboracion
y transferencia de conocimiento universidad /sociedad y contribucion a la evaluacion del
diagnostico de la enfermedad de Parkinson. En la misma linea de asistencia directa se
incluye capitulo 7 que muestra el dispositivo Comunicador de voz Liberia. Completan esta
Parte Il dos capitulos que resaltan la importancia y utilidad de la tecnologia en la formacion
enfermera, se trata de experiencias relacionadas con la realidad virtual en el capitulo 8; y la
simulacion en el aprendizaje del cuidado que es presentada en el capitulo 9.

La parte lll incluye los capitulos 10, 11, y 12 que centran la reflexion en las estructuras
tecnoldgicas y cuidados, poniendo énfasis, el capitulo 10 en los programas informaticos
en uso en las instituciones, su interconexion y en la utilizacion de las formas de gestion de
datos que plantean situaciones que conviene revisar. Se dedica el capitulo 11 a la reflexion
sobre robots y cuidados prestando atencion a la preocupacion expresada por distintos
autores alrededor de como identificar, comprender y tratar los problemas éticos y sociales
planteados por la robdtica en salud. Para avanzar en esa reflexion se realizan algunas
consideraciones que tienen como eje la interacciéon humanos y robots, con particular aten-
cién a los robots que cuidan, asi como las aplicaciones y usos actuales de los robots de
servicio, en la diversidad de perspectivas existentes. El capitulo 12 plantea varios puntos
esenciales en el debate acerca de la incorporacion de las nuevas tecnologias en el campo
de la salud, los retos que comportan de indole variada: formacion, seguridad, eficacia,
efectividad, responsabilidad, sostenibilidad, equidad, privacidad y confidencialidad, que
afrontan las enfermeras para optimizar la atencion a las personas atendidas. En la parte IV
el capitulo 13 concluye la obra, planteando algunas consideraciones que tienen en cuenta
las aportaciones realizadas durante el Seminario, a través de distintos materiales, a fin de
comprender los retos del cuidado hacia el afio 2030 con nuevas exigencias acerca de la
calidad asistencial e innovar la practica.

Cada capitulo corresponde a las experiencias presentadas en la Jornada Preparatoria
del tercer Seminario (2018-2019), debatidas posteriormente en el Taller con la dra. Mo-

13 Se trata de un grupo de enfermeras y profesionales de tras disciplinas, expertas con doctorados, masters y trayectorias
investigadoras y profesionales consolidadas, que la Comision Deontoldgica del COIB convoca para trabajar sobre los
temas tratados en el Seminario de 2018, del proyecto Etica y valores del cuidado, en vistas a la publicacién de los ma-
teriales de esas sesiones. En el grupo se incluyen profesionales expertos de otras disciplinas relacionadas con el tema
objeto del Seminario.
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ser, y elaboradas posteriormente como capitulos por los equipos. El objetivo, al igual que
en los anteriores Seminarios celebrados en 2016, y 2017, es vincular los temas de las
conferencias de la ponente en el Seminario, con la realidad cotidiana actual de la practi-
ca enfermera, socio-sanitaria y asistencial. De esa forma la presente obra cuenta con la
aportacion esencial de corrientes novedosas, desde la perspectiva internacional a través
de las conferencias de la ponente, en esta ocasion de la dra. Moser, con la contribucion
del grupo de enfermeras y enfermeros y colegas expertos de otras disciplinas que desde
distintos ambitos, experiencias en la practica profesional y de investigacion aportan su
vision y experiencia sobre los temas objeto del Seminario.
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Tabla 1.1

Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado
Capitulo 1 - Tecnologias de cuidado y bienestar

Evolucién del pensamiento enfermero

Periodo, tendencias
sociales y de salud

Paradigmas y rasgos
que los caracterizan

Perspectiva del cuidado

XIX e inicios del siglo XX
Orientacion a la enfermedad
y la salud publica

Control infecciones
Importancia de la higiene

Categorizacion

Fenémenos divisibles en categorias
El cuidado fragmentado en tareas
Motivacion humanitaria

Cuidar el organismo enfermo

Caracteristicas

e Interés por la persona, la
enfermedad y los factores
ambientales

Salud es ausencia de enfermedad
Aumenta esperanza de vida

La persona no participa en

el cuidado “Cuidar a/para la
persona”

Inicio afios 60

y se mantiene

Orientacion a la persona
Teoria General de Sistemas
Psicoanalisis

Teoria de la Motivacion

Integracion
L]

Multicausalidad

Educacion para la salud

Entornos saludables

Importancia de proceso adaptacion
Centralidad en la relacion,
relevancia de las actitudes de la
enfermera

Cuidar a la persona en
dimensiones: fisica, psiquica, social
y espiritual

Caracteristicas

e Lasalud es mas que la ausencia
de enfermedad. Ambas coexisten

e Favorece la adaptacion y
potencial personal

* |mportancia del entorno, contexto

e Se dirige a todas las dimensiones
de la persona: fisica, psiquica,
social espiritual

e Participacion activa de la persona
“Cuidar con/ junto a la persona”

Inicio afios 70, 80 y hasta
la actualidad

Orientacion holistica

Alma Ata, OMS 1978
Movimientos migratorios
Relacion cultura-salud
Concepciones filosoficas

existenciales fenomenolégicas.

Influencia espiritual-ecolégica
Integracion humanidades,
artes y ciencias

Polarizacion de valores
sociales con impacto en el
cuidado

Crisis social del cuidado
Impacto y uso de tecnologia
en salud

Sociedad cuidadora

Transformacion

Siguen rasgos paradigma
Integracion

Cada fendmeno definido por una
estructura Unica

Influencia de los valores y creencias
en la salud

Salud y enfermedad parte de la vida
Enfoque subjetivo: significado
Simbdlico observable en actos,
Interaccion, lenguaje verbal/no
verbal

Componentes fenomenoldgicos

y dinamicos relacionados con
personas a las que se brinda el
cuidado

Incorporacion de otras formas de
cuidado

Terapias complementarias

Caracteristicas

e Salud como experiencia de
bienestar

® Participacion de persona, la

familia y la comunidad y/o grupo

social

Reduce la hospitalizacion

e Cuidado congruente y
competente desde la perspectiva
cultural, centrado en la persona
“Cuidar desde la persona”

Propuestas de futuro
(Tendencias deseables)
Orientacion social y politica
Etica del cuidado/Etica de la
justicia

Promover espacios de
encuentro e incrementar
alianzas entre diferentes
actores

El cuidado como elemento
tansformador

Confluencia de disciplinas

Interdependencia entre distintos
actores que intervienen en las
situaciones de cuidado
Compromiso de reciprocidad y
redes de cuidados

Caracteristicas

e Participacion de todos los actores
implicados

e Compromiso de reciprocidad

¢ Nuevos papeles y responsabilidad
en las relaciones de cuidado

e Consideracion de lo qué es
significativo para las personas

e Cuidado elemento democratizador

Fuente: En base a Kérouac, S.; Pepin, J.; Ducharme, A. Major, F. (2004). El pensamiento enfermero. Espaha:
Elsevier y Elzo, J. Silvester, M.(2010) Un individualismo placentero y protegido. Bilbao: Deusto. con elaboracion
posterior de las autoras del presente capitulo.
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Tabla 1.2
Los ciudadanos ante la e-Sanidad
Algunos rasgos relevantes segun el estudio de la ONTSI (2016)

Segun el informe (p.188) “el estudio ha pretendido reflejar esencialmente desde el punto
de vista del paciente como el desarrollo creciente que esta experimentando la e-sanidad [...] esta
cambiando la forma como los ciudadanos se acercan y gestionan su salud y la de sus allegados”

Rasgos principales

Los ciudadanos estan mas informados gracias a las posibilidades que brinda Internet,
las redes sociales virtuales y dispositivos y aplicaciones dan lugar a nuevos modelos de relacion
médico-paciente.

La inclusion de las TIC genera nuevas sensaciones positivas en cuanto a mejorar seguridad
y calidad de atencion. Se hace referencia a gestion administrativa: HCD, cita previa, receta
electrénica, telemedicina y teleasistencia.

Generalizacion de informacion sobre salud y uso de internet para la salud.

Los profesionales de salud siguen siendo la fuente informacion mas utilizada (89%).

48% de la poblacién encuestada usa internet para informacién sobre salud. Aungue no
se percibe como fuente confiable, su utilizacion crece con respecto a 2011. Las redes sociales
tampoco se muestran como fuente de informacién requerida.

Progresivamente se introducen herramientas y servicios TIC para el cuidado de la salud,
entre ellos:

Dispositivos, aplicaciones y programas para la salud. 27% de la poblacion encuestada utiliza
alguno de ellos. El porcentaje se incrementa (39%) en caso de crénicos.

Relacionados con bienestar y habitos de vida saludables (8,6%). Se sefialan limitaciones
debido a identificacion, acreditacion de validez, proteccion de datos u otros motivos.

Destinados a gestion: HC, cita previa, tarjeta sanitaria, e-receta, entre otros.

Los servicios de Teleasistencia son conocidos. Se reconoce la necesidad de evolucion de
los mismos a fin de dar cobertura favorecer la calidad de vida de quienes se hallen en situacion de
necesidad de cuidado.

En la relacion médico-paciente se destaca que 31% de quienes acuden al médico han
consultado en internet acerca de sintomas y posibles enfermedades. 45% lo hacen después para
confirmar diagnéstico y tratamiento

La situacion es nueva y supone un cambio en la relaciéon. Es importante incluir ademas del
médico otros actores implicados en las situaciones de cuidado con influencia en esa nueva relacion,
en la que las tecnologias estan mas presentes con mayor intervencion.

Paciente empoderado

Interaccion de ciudadanos con redes sociales, blogs y microblogs

Fuente: Observatorio Nacional de las Telecomunicaciones y de la Sociedad de la Informacién (ONTSI) (2016)
Los ciudadanos ante la e-Sanidad. Opiniones y expectativas de los ciudadanos sobre el uso y aplicacion de

las TIC en el ambito sanitario Madrid: Ministerio de Industria Energia y Turismo. Observatorio Nacional de las
Telecomunicaciones y de la Sociedad de la Informacion.

Notas: Tabla 1.2 Investigacion cuantitativa y cualitativa. Muestra 5000 personas Peninsula, Baleares, Canarias,
Ceuta y Melilla. Fuente: Padrén continuo INE a 1 de Enero de 2015. Encuesta telefonica

5 Entrevistas en profundidad y 4 Grupos Discusion. Recogida de datos octubre Nov. 2015. Para ampliar datos
sobre metodologia e informacion detallada de resultados conviene consultar el informe completo. Disponible:
https://www.ontsi.red.es/ontsi/sites/ontsi/files/los_ciudadanos_ante_la_e-sanidad.pdf
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Anexo 1
Las experiencias consideradas son las siguientes™

. Situaciones de cuidado consolidadas (con aplicaciones de tecnologias habituales de
uso consolidado y transformaciones que ya han ocurrido) Infermera virtual https://www.
infermeravirtual.com/esp; http://www.infermeravirtual.com

. Cuidado a distancia (con informacién-orientacion inicial u ocasional a la persona usuaria
0 con acompafiamiento continuo del proceso): 061 CatSalut Respon.

. Dispositivos de asistencia directa (asistentes personales, iniciativas innovadoras, inteli-
gencia artificial, cyborgs): (a) Wearables: FATE y REMPARK; (b) Liberia Project.

. Robots: Robots y cuidados. Percepcion y perspectivas de profesionales en centros
asistenciales.

. Realidad virtual y simulacién en la formacioén (dispositivos tecnoldgicos en el aprender y
ensefar a cuidar): (a) VR4 Health.

. Estructuras tecnolégicas y cuidados (almacenar, visualizar y comunicar datos digitales)
Sistemas y aplicaciones informaticas en la practica enfermera.

14 Fuente: A partir de una propuesta derivada de la reflexion sobre el tema, en la que se delimitan los seis ambitos, que se

reafirman en la elaboracion de materiales de la Jornada Preparatoria al Seminario sobre Tecnologias y nuevas relaciones
en el cuidado. Proyecto Etica y valores del cuidado. Barcelona COIB, 9 octubre 2018.
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CAPITULO 2

Con los valores

y las consecuencias sociales

en el centro: marco para

una implementacion participativa
de la tecnologia del bienestar

Ingunn Moser

Introduccion

Este capitulo presenta recursos tedricos para analizar necesidades, evaluar solu-
ciones, facilitar procesos y participar de manera constructiva y critica en el desarrollo e
implementacion de las tecnologias de bienestar. Los recursos se han desarrollado sobre
la base de la investigacion empirica en el campo de los estudios sociales de la ciencia, la
tecnologia y la innovacion (Ciencia, Tecnologia y Sociedad; STS). Esta literatura de investi-
gacioén, a menudo se describe con orientacion socio técnica, y se basa en el supuesto que
distinguir los aspectos técnicos y sociales solo es relevante cuando se realiza con fines
analiticos. En la practica, estan estrechamente relacionados (Asdal et al., 2007). Todas las
comunidades, practicas y procesos de trabajo sociales implican previamente herramien-
tas, objetos, tecnologias y otros pre-requisitos materiales, y este es también el caso de los
servicios de salud, cuidado y bienestar. Los aspectos sociales, financieros, legales, éticos,
politicos y técnicos constituyen una “red continua” (seamless web), y el desarrollo de in-
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novaciones conduce a un cambio simultaneo en la sociedad (Mort et al., 2013, Peine et
al., 2015). Por lo tanto, nuestros enfoques académicos deberian ser capaces de examinar
esas realidades interrelacionadas y nuestros recursos teéricos y analiticos deberian poder
explicarlos. A pesar de ello, mientras que las evaluaciones de la tecnologia del bienestar
se centran principalmente en la efectividad y la rentabilidad, las consecuencias humanas
y sociales, basadas en valores, rara vez estan sujetas al mismo grado de escrutinio (Do-
minguez-Rué y Nierling, 2016). Este capitulo desarrolla un marco que aborda esta brecha
de conocimiento. Sobre la base de los conocimientos adquiridos con el enfoque socio
técnico en la investigacion, la teorizacion que ha dado lugar y la investigacion empirica que
la sustenta, el capitulo desarrolla un marco para trabajar, de manera metddica y partici-
pativa, con enfoque en los valores y las consecuencias sociales, para la implementacion
de la tecnologia del bienestar. EI marco aplica una perspectiva socio técnica, adopta un
enfoque interactivo y participativo y utiliza conceptos analiticos y un conjunto de preguntas
derivadas para ayudar en la evaluacion y en la toma de decisiones.

Varios marcos dentro de un mismo marco

El término marco esta vinculado al concepto de marco ético (Mort et al., 2013), que
se basa en el desarrollo de otros conceptos relacionados, como el marco tecnoldgico vy el
paradigma de las obras clasicas dentro de la teorfa de los estudios de ciencia y tecnologia
(Bijker, 1997; Kuhn, 1962). La teoria del desarrollo cientifico de Tomas Kuhn basada en pa-
radigmas juega un papel clave. El punto es que la investigacion, el desarrollo tecnoldgico
y la innovacién son practicas sociales que operan dentro de marcos, de puntos de vista,
de procesos de pensamiento y métodos dados. En el razonamiento de Kuhn, la investiga-
cién es una actividad préactica, material y artesanal para resolver problemas. Su teoria se
extiende mucho mas alla del enfoque tradicional de la investigacion, principalmente como
una actividad cognitiva o un trabajo de ideas, que ha sido elaborado por Bijker y Mort et al.,
en nuevos términos como marco tecnoldgico y marco ético. Un marco de esta naturaleza
abarca el conjunto de teorias y conceptos, formas de experiencia, estrategias, métodos,
herramientas, ayudas, asi como normas y valores a disposiciéon de los involucrados y
mediante los cuales aprenden a identificar, interpretar, explorar y abordar un problema.
El marco genera preguntas, enfoques y orientaciones basadas en valores. Los diferentes
marcos proporcionan una diferente comprension de los desafios y necesidades, asi como
de diferentes aproximaciones y opciones de solucion.

Estas ideas no eran obvias para Tomas Kuhn o sus contemporaneos. En la época de
Kuhn, el cambio cientifico y tecnolédgico se entendia como el motor del progreso, con un
desarrollo progresivo, lineal y previsto en el que los nuevos investigadores se basaban
paso a paso en las ideas de los investigadores anteriores. Kuhn argumenté que las ideas
transformadoras surgen realmente de avances radicales y cambios de paradigma.
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La teorfa de Kuhn provocd nuevos estudios empiricos de la ciencia, la tecnologia y la so-
ciedad, particularmente en relacion con las controversias cientificas y tecnoldgicas (Asdal
et al., 2007). Los paradigmas se interpretaron en los nuevos estudios como marcos cul-
turales y tecnoldgicos para la investigacion, vinculados a un contexto dado con requisitos
previos, desafios, intereses y necesidades especificas.

Después de Kuhn, la ciencia y la tecnologia ya no podian ser tratadas como una sola
entidad, y en cambio se conceptualizaban como culturas situacionales y distintivas. Esto
significd que podria haber una multitud de marcos desde los cuales abordar un problema o
desafio. En consecuencia, el modelo unilineal de desarrollo cientifico y tecnoldgico también
fue desafiado por un modelo de innovacion multidireccional e interactivo

Un enfoque interactivo y participativo de la innovacién

En el modelo unilineal, la innovacién se entendi® como una serie de actividades
internas rectilineas y delimitadas dentro de una unidad de investigacion y desarrollo: un
proceso que comienza con una idea y procede al disefio, desarrollo de prototipos, pruebas
y producto final. En este modelo el marco que constituye la base para plantear una pre-
gunta de investigacion y para definir el problema, las ideas de solucion y el enfoque, es una
parte establecida del trabajo de investigacion. Pertenece al mundo de la investigacion. El
resultado se publica en la sociedad mas 0 menos como un producto terminado, se somete
a su prueba final y se confirman sus consecuencias sociales y éticas.

En contraste, un modelo interactivo no hace la misma distincion entre las actividades en el
mundo de la investigaciéon por un lado y la sociedad en general por el otro. Tampoco des-
cribe un proceso que atraviesa una red de actores con diferentes marcos para comprender
las necesidades, definir problemas, centrarse en los valores y proponer soluciones. La
innovacion se entiende, en este contexto, como un proceso de traduccién y negociacion
entre una variedad de actores con diferentes definiciones de necesidades, problemas y
soluciones (Bijker, 2012).

Una caracteristica comun de los procesos de innovacion, que se basan en enfoques inte-
ractivos, es que a menudo se centran en mapear las redes de actores, en la comprension
de sus marcos y en los procesos de implicacion y participacion. Sin embargo, el grado, el
alcance de la participacion y la implicacion varian al igual que los métodos.

En un sentido, se podria decir que todos los enfoques de la innovacion estan orientados
hacia el usuario. El éxito de la innovacion depende de conocer a los usuarios, desarrollar
métodos para adquirir conocimiento sobre ellos y poder probar productos, soluciones e
interfaces. Sin embargo, obtener informacion sobre los usuarios y sus preferencias, probar
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los productos en un laboratorio u obtener comentarios durante un periodo especifico en
el proceso de innovacion, y adoptar enfoques participativos que involucren a los usuarios
en todo el proceso abarca una amplia gama de actividades: desde la definicion de ne-
cesidades y desafios hasta la priorizacién de valores y objetivos, cincelando soluciones,
tomando decisiones sobre acciones, sobre su implementacion y su uso en la practica.
En un extremo de la escala se lleva a los usuarios a verificar las hipétesis y soluciones de
los investigadores; en el otro extremo el proceso de innovacion se basa en la interaccion
entre los investigadores y una variedad de actores (incluidos, entre otros, los denominados
“usuarios finales” o usuarios del servicio).

Los enfoques participativos se basan en tradiciones de participacion que estan arraigadas
en la vida laboral y las reglas de juego democraticas asociadas. La base de la llamada ‘tra-
dicion escandinava’en el disefio participativo era el derecho de los trabajadores a participar
en los procesos de cambio y reestructuracion para implementar nuevas tecnologias en los
procesos de trabajo industrial (Aanestad et al., 2017). Desde entonces, se han adoptado
enfoques participativos en otros sectores, incluido el sector publico, el sector de la salud y
en la organizacion de diversos ambitos de participacion democratica en el debate publico
y en las decisiones sobre la tecnologia futura, como paneles de ciudadanos y conferencias
de no expertos.

De manera que el periodo es realmente inmenso, y tanto los métodos como el grado de
participacion varian. Aunque existe acuerdo sobre la importancia de la participacion para
el resultado, la calidad, la propiedad y para la adopcién de una nueva solucién. En la
actualidad los enfoques participativos relacionados se denominan: disefio participativo,
disefo interactivo, innovacion social, innovacion responsable y creacion conjunta (Nakrem
y Sigurjonsson, 2017; Willumsen et al., 2015; Boenink et al., 2016; Bijker, 2017).

Siempre ha habido vinculos estrechos entre la tradicién del disefio participativo dentro
de la informatica y los estudios sociales de ciencia y tecnologia. Ambos conceptualizan
los procesos de innovacion como procesos prolongados e, idealmente, iterativos con
repetidos vinculos de participacion y retroalimentacion, que también deben basarse en
las realidades de la préactica (May et al., 2003; Mort et al., 2013). Para que la innovacién
tenga éxito no puede llevarse a cabo independientemente de la situacion practica espe-
cifica en la que se usara. Se debe mantener un didlogo entre el ambito de la practica y
el conocimiento adquirido por los distintos actores, que debe incorporarse en el proceso
de innovacién. Esto se aplica particularmente a la tecnologia de bienestar, donde la
innovacion se relaciona principalmente con el desarrollo del servicio en lugar de con la
tecnologia.

Este enfoque también implica una perspectiva de aprendizaje. En los enfoques participa-
tivos, los usuarios participan como socios en los procesos de aprendizaje, asi como otros
actores y partes interesadas. El “usuario” no queda siempre bien definido, y a menudo hay
mas de uno. La categoria de “usuario” debe abrirse para involucrar a los actores reales y
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relevantes, que incluyen no solo a los usuarios del servicio, sino a sus familias, diversos
grupos de proveedores de servicios, otros actores y partes interesadas.

De esta manera se pone énfasis, desde el inicio del proceso, a la configuracion social
de las soluciones tecnoldgicas que posteriormente tienen impacto. Las consecuencias
sociales, basadas en valores de las nuevas tecnologias, no se consideran derivadas de
la tecnologia. Por el contrario, se ven como resultado de qué y quiénes estan definidos e
inscritos activamente en las soluciones desde el principio. Por lo tanto, en este capitulo
se argumenta que un enfoque interactivo y participativo es un requisito previo importante
para las soluciones reales de tecnologias de bienestar, orientadas al usuario, reflexivas y
basadas en valores. Al facilitar conscientemente la participacion, los valores y las conse-
cuencias sociales pueden ser objeto de reflexion, discusion y negociacion, tanto antes
como durante el proceso.

La perspectiva sociotécnica

Desde Kuhn, numerosos estudios de investigacion han examinado cémo los desa-
rrollos cientificos y tecnoldgicos estan moldeados por la sociedad de la que forman parte
y a la que contribuyen a dar forma. Se ha investigado cémo las tecnologias forman parte
y pueden contribuir a facilitar, desafiar, cambiar o estabilizar las practicas y fenémenos so-
ciales (Asdal et al., 2007). Desde mediados de la década de 1990, los ambitos de la vida
y de la practica de la salud, la actividad y la discapacidad, la rehabilitacion, el cuidado y
el envejecimiento también se han tematizado y analizado cada vez mas en estudios socio
técnicos (Struhkamp et al., 2009; Schillmeier y Doménech, 2010; Pols, 2012; Peine et al.,
2015, Dominguez-Rué y Nierling, 2016).

Un punto de partida comun para tales estudios es que las nuevas tecnologias no se con-
ciben o crean en un vacio. Tampoco son un mecanismo de soporte pasivo para necesida-
des y servicios pasados y presentes. Por el contrario, los avances tecnoldgicos abordan
activamente el presente y los desafios y tareas que deben resolverse, las necesidades y
deseos que existen y el potencial que suponen. Esto reafirma cémo evoluciona la sociedad
junto con el desarrollo de la tecnologia y las innovaciones. Los proyectos de investigacion
y desarrollo que adopta esta perspectiva socio técnica estan orientados a analizar como
se vinculan los aspectos sociales, de valor y técnicos, con qué requisitos previos y conse-
cuencias y para quién.

En nuestro caso esta perspectiva implica, entre otras cosas, explorar como las tecno-
logias del bienestar reflejan e influyen en los valores e ideales de la sociedad, o explorar
coémo estas las soluciones tecnoldgicas no representan un apoyo puramente neutral para
la comprension y las definiciones de cuidado establecidas, pero desafian activamente y (re)
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definen los valores subyacentes. Examinamos en qué y como esto afecta al contenido real
de los conceptos de cuidado y bienestar y a la distribucion de tareas y responsabilidades.
Estas realidades y consecuencias entrelazadas sirven de herramienta para producir des-
cripciones en estudios socio técnicos.

Usando conceptos para ayudar en el analisis
y la evaluacién

¢, Coémo identificamos tales procesos y dinamicas? Los conceptos son ayudas
analiticas, es decir, herramientas para el pensamiento y para el trabajo analitico en inves-
tigacion, desarrollo e innovacion. Guian el enfoque y nos sensibilizan a ciertas cosas en
lugar de otras. Los conceptos y el desarrollo de los mismos pueden hacernos ver cosas
nuevas y ver las cosas de nuevas maneras. La contribucion de la investigacion a la teoria
y al desarrollo de conceptos es, por lo tanto, tan importante como el desarrollo de méto-
dos y los nuevos conocimientos en forma de resultados empiricos. ¢ Qué conceptos nos
ayudan a «sintonizar» para explorar el entrelazado de los aspectos sociales, técnicos y
basados en valores? ;Cuéles son los requisitos previos y sus consecuencias? vy, ¢Para
quién? y en particular ¢ Qué conceptos pueden ayudar a los andlisis y evaluaciones de la
implementaciéon de soluciones de tecnologia del bienestar en salud, cuidado y servicios
del bienestar?

Enlaces y negociaciones

En la tradicion socio técnica los estudios se centran en los vinculos entre las nue-
vas tecnologias y los desafios, actores, valores, intereses, necesidades y oportunidades
contemporaneos. Las soluciones tecnolégicas se interpretan y entienden como el resul-
tado de estos enlaces especificos y de las negociaciones sobre y entre ellos. La tecno-
logia del bienestar no se puede evaluar principalmente como una entidad sin considerar
los valores, las relaciones, las redes y las formas de organizacion que las personas vy las
tecnologias crean juntas (Mort et al., 2013, Dominguez-Rué y Nierling, 2016; Wackers,
2019a, 2019b).

Hablar sobre negociaciones en este contexto enfatiza como se involucran los procesos
formativos, asi como el poder y las tensiones entre diferentes objetivos, valores, intere-
ses, necesidades y oportunidades, que se reclaman y se comparan entre si, y donde no
se puede asumir el resultado (Nicolini, 2012; Andreassen et al., 2019; Aune y Aanestad,
2019; Thygesen y Moser, 2019). Sin embargo, a menudo ocurre que no todos tienen voz
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en las negociaciones sobre el futuro. Algunos solo tienen que adoptar nuevos sistemas y
vivir con las consecuencias. La pregunta que deberiamos hacernos segun Leigh Star es,
por lo tanto, cdmo y para quién son importantes las condiciones de vida que se cambian
o preservan cuando se implementan nuevas tecnologias, y cuéles son las consecuencias
(Thygesen, 2019). Algunos se beneficiaran, mientras que otros se quedan para pagar el
precio. “Cui bono?”, Quién gana y quién pierde, pregunto Leigh Star (2007).

Escenarios

Otra herramienta para analizar los vinculos y las negociaciones entre actores, ob-
jetivos, valores, intereses, necesidades y oportunidades en soluciones tecnolégicas es el
concepto de escenario. Para el universo del que formara parte el lanzamiento de cual-
quier nueva tecnologia puede entenderse como la revelacion de hipdtesis o escenarios
futuros. Tales escenarios identifican a los actores y predicen sus necesidades, intereses,
preferencias, calificaciones, competencias y roles especificos. Un ejemplo obvio en este
contexto es el escenario del envejecimiento de la sociedad. Otro escenario relevante es la
robotizacion del lugar de trabajo y el futuro digitalizado. Estos y otros escenarios presentan
supuestos sobre como la economia, la politica, la sociedad y la moral evolucionaran en
linea con las nuevas tecnologias.

Por lo tanto, en escenarios de negociacion, la innovacion consiste en ganar aceptacion de
hipotesis y argumentos. Esto implica movilizar a los actores y las redes para que se iden-
tifiquen con ellos y ocupen los puestos que se les ofrecen, convencerlos para ayudarlos
a alcanzar los objetivos y valores, creando las practicas, las comunidades y el curso de la
historia que los escenarios predicen.

En consecuencia, concebir nuevas tecnologias y formas de servicio en los sectores de la
salud, el cuidado y el bienestar también requiere presentar suposiciones y afirmaciones
sobre el futuro, asi como formular nuevos ideales para el ser humano, un paciente o un
usuario, lo que ello implica para la realizacion del potencial humano, y para el contenido y
la capacidad de cuidado y bienestar en estos escenarios (Callon et al., 2009; Pols, 2012;
Aune y Aanestad, 2019). Estos escenarios pueden entonces ser analizados.

Guion: en-inscripcion, de-inscripcion y reinscripcion

Sin embargo, hay mas implicaciones que simplemente esbozar el panorama ge-
neral del que formaran parte las nuevas soluciones tecnoldgicas. La imagen también se
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traduce e inscribe en las soluciones tecnoldgicas especificas. Basada en una metéafora
del mundo del teatro y el cine, a saber, “el guion” (script), Madeleine Akrich (1992) cred un
marco conceptual para rastrear en detalle como las soluciones tecnolégicas estan inscritas
en una serie de suposiciones sobre la identidad y disposiciéon de los usuarios, su necesi-
dades, intereses y preferencias, que otros actores también tienen que desempefar roles
clave, la capacidad vy calificaciones que los diversos actores tienen o deben adquirir, asi
como las areas de aplicacion y situaciones que son relevantes.

Usando el concepto de script, podemos analizar nuevas tecnologias y, para nuestros
propdsitos, las nuevas soluciones de tecnologias del bienestar, de la misma manera
que analizamos una pelicula o una obra de teatro. Podemos preguntar: ;de qué se
trata? ;qué conflictos, desafios, necesidades o choques de intereses entran en juego?
¢, qué actores estan involucrados y como se distribuyen los roles, funciones, identidades,
competencias y responsabilidades? ;cudl es el papel de la tecnologia, para qué se debe
usar y quién la utiliza? ¢qué ajustes y situaciones son centrales? ¢ quién tiene roles de
liderazgo y quién tiene roles de apoyo, y cdmo son las relaciones entre los jugadores?
¢,quién no ha sido incluido o ha tenido algo que decir? ;cémo se distribuyen las activida-
des, tareas, funciones y responsabilidades? ¢y qué temas y valores subyacentes estan
en juego?

En este contexto, se entiende que un script consiste en una serie de inscripciones, que
especifican para qué, como y por quién se puede usar tecnologia, en resumen, son un
tipo de instrucciones implicitas de uso. La in-scripcion se entiende como el proceso
de inscribir o reescribir las especificaciones. Los actores, las necesidades, los valores
y las relaciones que se definen y se inscriben en una solucion de servicio o tecnologia
especifica se pueden analizar y describir de esta manera. Del mismo modo, también se
pueden extraer las necesidades, identidades, valores, soluciones, ajustes, etc. que se
asignan e incluso se prescriben para los usuarios individuales, actores o participantes.
Este proceso de decodificacion e interpretacion de las inscripciones que inicialmente
se inscribieron en las nuevas propuestas de soluciones de tecnologia se conoce como
de-scription.

Segun los estudios, el éxito y la aceptacion de una solucion tecnoldgica depende de que
los usuarios reales se identifiqguen con los escenarios y los guiones, y asuman los roles e
identidades que se les ofrecen (Akrich, 1992b; Pols y Moser, 2009). Por lo tanto, la im-
plementacion de nuevas tecnologias siempre requiere la movilizacion activa de usuarios,
definiciones y negociaciones de necesidades e identidades, y adaptaciones creativas de
las propuestas de solucion (Andreassen et al., 2019; Thygesen y Moser, 2019). Un guidn o
escenario tecnoldgico no determina el uso relevante, las distribuciones y el desarrollo por
si mismos. Los disefiadores, como los dramaturgos y otros guionistas, no estan en condi-
ciones de dirigir las interpretaciones, la identificacion y el uso de sus obras. Los usuarios
pueden rechazar, adaptar o cambiar su objetivo original mediante el uso de una solucién
tecnologica.
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En consecuencia, un script en este contexto no se considera como estatico o fijo. Al
igual que con una obra literaria, una obra de teatro o un largometraje, las tecnologias
siempre dejan espacio para la interpretacion, la libertad y la creatividad en lo que res-
pecta a la comprension y la ejecucion para aquellos que asumen los roles ofrecidos.
Los scripts también se pueden cambiar en curso de la actividad. Los usuarios pueden
crear sus propios scripts, en forma de anti-script o contra-script, o incluso crear scripts
completamente nuevos para areas de aplicacion y métodos de uso completamente nue-
vos. Una estrategia comun al disefiar y desarrollar tecnologias de consumo es crear
scripts que sean lo suficientemente abiertos para que los propios usuarios los revisen y
los desarrollen mas. Esto da lugar a nuevas necesidades y usos, como resultado de las
contribuciones de los usuarios (Michelsen y Moser, 2019). Tales procesos son referidos
Como reinscripcion.

De esta manera, es posible rastrear, analizar, comprender y describir como se producen
las adaptaciones creativas, entendidas como un tipo de proceso de negociacion entre las
tecnologias y los usuarios, y entre las tecnologias y los contextos de los que formaran par-
te (Aune y Aanestad, 2019; Moser y Thygesen, 2013; Oudshorn y Pinch, 2003).

Acuerdos

En el andlisis de datos, utilizando los conceptos de escenario y script, también
hemos encontrado limitaciones. Estos conceptos estan tipicamente basados en propor-
cionar una tecnologia individual a diferencia de una practica, situacion o tipo de actividad,
por ejemplo un servicio de salud, cuidado o bienestar. Ademas, los andlisis basados en
estos conceptos rara vez captan infraestructuras mas amplias, u otros requisitos previos
sistémicos, de los que las tecnologias individuales también forman parte y dependen, y
que a menudo son organizativos, financieros y legales, ademas de tecnoldgicos (Andreas-
sen et al., 2019). En nuestro caso, el andlisis se centrara principalmente en los servicios,
las soluciones de servicio y el desarrollo del servicio, y no en los elementos tecnolégicos.
Para comprender suficientemente las soluciones de servicio y el desarrollo del servicio,
necesitamos recursos analiticos que capturen redes mas completas y las practicas que
las sustentan.

Para ello, introducimos el concepto de acuerdo/arreglo. Un acuerdo se refiere a una situa-
cion facilitada, una configuracion o constelacion de diversos elementos, que en nuestro
caso ayuda a promulgar ideales especificos y soluciones para la salud, el cuidado vy el
bienestar. Se refiere a la base que permite que algo suceda (Thygesen y Moser, 2010), por
lo que nos referimos a requisitos previos y condiciones de posibilidad. Lo que hace que el
concepto “acuerdo” sea adecuado en nuestro contexto es la direccion y la contribucion
que proporciona para el pensamiento y la interpretacion: podemos rastrear los elementos
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facilitados y las configuraciones que forman parte de las préacticas de salud, cuidado o
bienestar, y podemos investigar qué arreglos son necesarios para garantizar que una so-
lucién de servicio funcione en la practica. Un ejemplo de este tipo incluye si una autoridad
local tiene un departamento o servicio que puede administrar dispositivos de cuidado,
encargarse de la instalacion, de las reparaciones y de la asistencia al usuario (Wackers,
2019a). Otro ejemplo es si existe alguna respuesta de emergencia o instalacion que pueda
asumir la tarea y la responsabilidad de monitorizar una alarma nueva, para las personas
que desean vivir en su propia casa el mayor tiempo posible. O si en un servicio de atencion
domiciliaria 0 en una residencia se han disenado rutinas y procedimientos para el segui-
miento de la implementacion de un GPS (Thygesen, 2019).

El concepto también hace que sea mas facil reconocer y describir como el acuerdo, en si
mismo, forma parte y contribuye a las practicas de salud, cuidado o bienestar. El acuerdo
no es algo que sea distante o subordinado; es parte y contribuye al cuidado o al bienestar
real. Los aspectos materiales, tecnoldgicos y organizativos del acuerdo no pueden cam-
biarse sin cambiar también el contenido del cuidado o del bienestar. Es el acuerdo en si
mismo o que hace posible una forma especifica de cuidado o de bienestar. Otros acuer-
dos permiten otras formas de cuidado o bienestar.

Colectivo

El cuidado es un fendmeno y un concepto que, en si mismo, nNos recuerda que
nadie vive solo para si, todos somos ayudados. Como tal, constituimos o formamos parte
de las condiciones de posibilidad del otro, también en relacién con el cuidado. Los tedricos
del cuidado y los éticistas del cuidado siempre han estado comprometidos con ello (Alvs-
vag et al., 2014). Es también una base importante para incluir en el trabajo sobre tecno-
logia de bienestar. Sin embargo, cuando los tedricos del cuidado resaltan la dependencia
mutua en la que descansa toda la vida, su enfoque es a menudo en la relacion diadica,
directa, cara a cara entre las personas en situacién de cuidado. Solo recientemente se ha
ampliado el marco vy el horizonte, acerca de lo que esta involucrado y se entiende como
parte de la base y de los requisitos previos del cuidado (Tronto, 2013; Pettersen, 2012;
Barnes, 2015). El cuidado, y en mayor medida la prestacion de servicios de salud, cuidado
y bienestar, se apoyan en una red mucho mas amplia y completa de actores, obligacio-
nes y requisitos previos, incluido un marco legal, acuerdos administrativos y financieros,
infraestructuras fisicas y tecnoldgicas y otras estructuras organizativas, mas alla de lo que
implicaba una relacion diadica entre dos personas (Lausund, 2017).

El concepto de acuerdo nos ayuda a identificar y nos permite investigar algunos de estos

requisitos previos complejos (legales, éticos, técnicos, materiales y organizativos) para el
cuidado vy el bienestar en el sentido mas amplio. Sin embargo, aqui también encontramos
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limitaciones y debilidades. Por ejemplo ¢ddnde comienza y termina un acuerdo? donde
deberia concentrarse el enfoque y con qué detalle?

Por lo tanto, para estar en sintonia con la especificidad de las practicas y relaciones en
el cuidado y en el bienestar se necesitan herramientas analiticas adicionales. En la ex-
ploracion de conceptos apropiados para estudiar y evaluar soluciones de tecnologia del
bienestar, en los estudios que sustentan este capitulo se trabajé especificamente con el
concepto de cuidado colectivo y de bienestar. Este concepto colectivo nos acomoda y
nos sensibiliza con las caracteristicas especiales de salud, cuidado y bienestar en mayor
medida que el concepto de acuerdo, porque tiene en cuenta que las practicas de salud y
de cuidado tratan en realidad de personas, de cuerpos vulnerables y de relaciones entre
personas que son mutuamente dependientes; porque la composicion y delimitacion de
la formacién de los actores contribuyen al cuidado y al bienestar; porque las relaciones
difieren en términos de calidad y estan reguladas por condiciones formales e informales; y
porque se interesan en como se distribuyen las tareas, obligaciones y responsabilidades
(Aune y Aanestad, 2019).

En primer lugar, el concepto colectivo implica que, a menudo, mas de una persona se ve
afectada, cuando alguien sufre una enfermedad o necesita asistencia y apoyo. El paciente
o usuario del servicio identificado con una condicion especifica, una discapacidad, un tras-
torno crénico o una enfermedad, rara vez es el Unico que experimenta una disminucion de
la autorrealizacion; los padres, hermanos, cényuges y/u otros familiares también pueden
experimentar una limitacion similar. EI concepto colectivo reconoce, no solo que mas de
una persona puede sufrir o estar involucrada en una enfermedad y que varias personas
pueden necesitar cuidado o asistencia, sino también que varias personas pueden propor-
cionar cuidado y bienestar, y que no hay forma de saber en qué lado de la relacion de dar/
recibir se puede posicionar una persona.

Como ya se menciond antes, el concepto también implica delimitacion. Un colectivo tiene
una interfaz con el mundo exterior, al igual que las relaciones en el cuidado y en el bienes-
tar. El cuidado y el bienestar plantean preguntas sobre qué o quién esté involucrado, quién
tiene acceso e informacion y como debe gestionarse el acceso. El concepto colectivo
captura los procesos de definicion y negociacion (Wackers, 2019a). El concepto también
es empiricamente abierto y neutral, en el sentido que no esta delimitado por una clase
predefinida de actores que normalmente participan en los servicios de salud, cuidado y
bienestar, o en el caso de las practicas de salud, cuidado y bienestar. Quién y qué estan
involucrados en un colectivo de cuidado o bienestar no se definen de antemano, sino que
se exploran empiricamente. Por ejemplo, las ayudas y las tecnologias a veces desempe-
Aan funciones clave, a veces no (Wackers, 2019b).

El concepto colectivo se extiende mas alla de las divisiones organizativas entre formal e

informal, publico y privado, profesional y voluntario, cuidado y bienestar remunerado y no
remunerado, que de otra manera dividen y establecen limites para lo que se incluye en el
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campo de visién cuando se examina el cuidado y las practicas de bienestar. Sin mencio-
nar las divisiones entre los aspectos sociales y de salud, y entre los aspectos sociales, de
salud y la tecnologia. Si un objetivo es clave en el enfoque en la tecnologia del bienestar
es movilizar a otros, asi como a nuevos recursos de cuidado y bienestar. Tanto en lo que
respecta a los usuarios como a su entorno, es vital identificar y capturar 1o que se extiende
mas alla de dichas divisiones sectoriales, administrativas, disciplinarias y profesionales.
También es esencial reconocer a los actores, los esfuerzos y los recursos que van mas alla
de la percepcion habitual y oficial, de lo que contribuye y esté involucrado en el gjercicio
del cuidado y el bienestar (Michelsen y Moser, 2019). El concepto colectivo puede captar
ese aspecto.

Un conjunto de preguntas basicas para apoyar
la evaluacion y la toma de decisiones

El marco para la implementacion de las soluciones de tecnologias del bienestar que
presentamos comienza con las perspectivas, los enfoques y los conceptos analiticos que
hemos implementado hasta ahora, seguido de un conjunto de preguntas centrales deriva-
das de estos recursos tedricos, asi como también de las ideas de la investigacion empirica.
El objetivo es proporcionar una estructura y metodologia que coloque las consecuencias
sociales y las basadas en los valores en el centro de atencién cuando se implementa la
tecnologia del bienestar.

Sin embargo, esta bateria de preguntas no debe entenderse como un manual en el sen-
tido de una receta o una lista de verificacion exhaustiva. La lista de preguntas centrales
tampoco se refiere a grupos de preguntas y problemas que deban ser tematizados meto-
dicamente y brinden apoyo en procesos que implican aclarar oportunidades y consecuen-
cias, facilitar la participacion y las discusiones, establecer una base de decisién o tomar
decisiones. A continuacion, se consideran las preguntas basicas y se elaboran con grupos
de subpreguntas. También se presentan de forma mas esquematica en un apéndice, que
proporciona una vision general rapida y una forma sencilla para utilizar en la planificacion
practica y en la implementacion de tecnologias del bienestar.

Es importante tener en cuenta que las seis preguntas centrales no constituyen pasos
predefinidos que requieren una progresion lineal de principio a fin, con la evaluacién como
el punto final. En su lugar, permiten un movimiento dinamico de ida y vuelta entre las di-
ferentes categorias de preguntas a medida que los servicios se desarrollan, negocian y
adaptan. Llevar a cabo adaptaciones y ajustes entre las diferentes categorias, evaluando y
aprendiendo es una parte integral del proceso.

Las preguntas centrales son las siguientes:
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. ¢,Cuales son los retos y necesidades?

. ¢, Qué valores hacer patentes?

. ¢, Qué actores estan involucrados?

. ¢,Como se distribuyen los roles, tareas y responsabilidades?

. ¢ Qué competencia, capacidad y otros recursos se requieren?

. Evaluacion ¢qué negociaciones, ajustes, adaptaciones y procesos de aprendizaje tie-
nen lugar?

OO~ wwnN =

1. ;CUALES SON LOS RETOS Y NECESIDADES?

Esta pregunta central tiene dos aspectos. En primer lugar, se relaciona con los
desafios y necesidades que aborda una nueva oferta o solucién de servicio. O, alterna-
tivamente, qué desafios y necesidades proporcionan la base para buscar soluciones de
servicios de tecnologias del bienestar. En segundo lugar, se refiere a como se identifican y
definen estas necesidades y desafios.

La pregunta central, de qué desafios y necesidades, puede ampliarse a preguntar qué
escenario se esta movilizando y qué hipotesis sobre los desafios son relevantes, qué ne-
cesidades se formulan y destacan y de dénde provienen. Al mismo tiempo, también debe
especificarse cuales son sus necesidades: sistemas, servicios, personal sanitario, usuarios
del servicio, una combinacion de estos u otros. Ademas ¢,como estan definidos, delimita-
dos y vinculados a valores, soluciones de servicio y grupos diana?

Para especificar qué desafios y necesidades se identifican es igualmente importante el
proceso a través del cual se definen jcomo se involucran los usuarios afectados, los
actores y las partes interesadas en la identificacion y definicion de desafios y necesi-
dades? Las preguntas clave son: ¢;qué necesidades tienen prioridad, qué actores son
escuchados y se les da la oportunidad de participar, quienes son aquellos cuya voz esta
representada por otros y quiénes no son los participantes previstos? Ademas ¢ se definen
las necesidades en funcion de los métodos y estudios? Otros elementos clave incluyen
cdmo se articulan y negocian los diferentes intereses y relaciones de poder en el proceso,
las consecuencias que esto tiene para los involucrados y la medida en que la definicion
de necesidades esta sujeta a evaluacion, aprendizaje y ajuste. El objetivo aqui es abrir la
identificacion de los desafios y la definicion de las necesidades para la reflexion critica y
la discusion.

2. ¢ QUE VALORES HACER PATENTES?

Esta pregunta también tiene varias capas. Se relaciona con cuéles son los valores
que la tecnologia del bienestar busca realizar, pero también con el proceso de movilizacion,
priorizacion y de equilibrio de los valores.
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Una pregunta pertinente es qué valores y objetivos representa una solucion de servicio de
tecnologia del bienestar especifica para diferentes actores: ;qué indicaciones basadas en
el valor lo acompafian? O, en el caso de una necesidad para la que busca una solucion
¢ cudles son los valores y objetivos centrales? y ¢, de quién son esos valores y metas? ;los
valores y objetivos son de los usuarios del servicio, son los trabajadores de la salud, del
sistema o de la politica, son una combinacion de estos o de alguien / o de algo mas? ;a
través de qué procesos se priorizan los diferentes conjuntos de valores, como se negocian
los diferentes valores, intereses y relaciones de poder, y con qué consecuencias? ;,como
participan los diversos actores en la formulacion, el equilibrio y la priorizacién de valores y
de las jerarquias de valores?

La tecnologia del bienestar a menudo conlleva multitud de valores y objetivos. No siempre
esta claro qué valores estan en juego u ocupan un lugar mas elevado, y tampoco se sabe
cOmMo se pueden realizar mejor, si a través de la inclusion de tecnologias del bienestar o sin
ellas. Por ejemplo, los estudios muestran que la tecnologia puede mejorar la accesibilidad
a los servicios y mejorar el contacto y las relaciones (Pols, 2010, 2012; Aune y Aanestad,
2019), ofrecer nuevas posiciones y oportunidades para la participacion y la comunidad,
y crear un espacio para la cercania, las emociones, el cuidado y el bienestar (Michelsen y
Moser, 2019; Thygesen y Pols, 2015; Pols y Moser, 2009). Los estudios también han de-
mostrado que la sensacion de seguridad, de contacto y de ser cuidado, incluso mediante
el uso de tecnologias del bienestar, a menudo eran factores importantes, mas que el ser
usuarios independientes y autbnomos que dominaban su situacion de salud (Pols, 2012).
Otra investigacion también revela que lo que comenzd como una iniciativa para ayudar a
las familias a sobrellevar mejor la situacion a través de la informacion y el conocimiento,
se vuelve a negociar como una red, en la que las familias se cuidan y se apoyan entre si
(Thygesen y Pols, 2015).

El tema de los valores en las tecnologias del bienestar debe ser examinado y sometido
a reflexion critica y discusion caso por caso. El contexto especifico de una solucion de
tecnologia de bienestar determinara qué valores estan en juego, como se clasifican, a qué
consecuencias conducen los arreglos organizativos y tecnoldgicos especificos y como se
evalUan.

3. {QUE ACTORES ESTAN INVOLUCRADOS?

Una vez mas, la pregunta tiene varias capas y se refiere a qué actores estan invo-
lucrados y cémo lo estan. Nuestro punto de partida es que la categoria de usuario debe
abrirse, y que deben identificarse los actores reales y relevantes que desempefian un papel
en la formacion de los requisitos previos para que funcione una solucién de tecnologia del
bienestar. El término actor es por lo tanto fundamental. Es empirico, abierto y neutral, en el
sentido de que no esta delimitado por una clase predefinida de actores que normalmente
participan en los servicios de salud, cuidado y bienestar, o0, en nuestro tema, practicas de
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salud, cuidado y bienestar. En este contexto, un actor es simplemente alguien que desem-
pefa un papel, influye y hace que las cosas sucedan (Wackers, 2019a, 2019b).

Las tecnologias también sirven como actores en este contexto. Cuando una alarma au-
tomatica indica que la Sra. Hanssen se ha caido o, al menos, no ha regresado a su cama
dentro de un periodo de tiempo predefinido, la activacion de la alarma se considera empi-
ricamente como un actor o un elemento de un cuidado colectivo construido alrededor de
las necesidades de la Sra. Hanssen.

La pregunta es, entonces, quiénes son los actores en un servicio de tecnologia del bienes-
tar concreto. Ademas ¢quién se define, en el cuidado o bienestar colectivo de forma mas
concreta, como responsable del seguimiento diario, cémo se organiza este colectivo y
cdmo se organizan los acuerdos y las relaciones? ¢cual es el papel de la tecnologia? iy
qué otros actores estan incluidos en los acuerdos que ayudan a los servicios y al colectivo
a trabajar? Por ultimo, pero no menos importante §cémo se definen la composicion, la
delimitacion, las relaciones y los roles del colectivo? ¢ quién participa ya través de qué pro-
cesos? ¢y hasta qué punto la composicion esta sujeta a evaluacion, aprendizaje y ajuste?

4. ;COMO SE DISTRIBUYEN LOS ROLES, TAREAS Y RESPONSABILIDADES?

Las nuevas soluciones de servicio traen consigo nuevos roles, tareas y responsa-
bilidades. La distribuciéon de roles, tareas y responsabilidades cambia, y la redistribucion
habitualmente forma parte de los requisitos previos para el servicio ofrecido. Afecta a los
usuarios del servicio y a sus familias, asi como a profesionales de la salud, a otro personal
de cuidados de salud y a los proveedores de servicios (Thygesen, 2019; Andreassen et
al., 2019). Aqui se clarifican las consecuencias sociales para los distintos actores involu-
crados. Por lo tanto, las preguntas clave se relacionan con la forma en que se distribuyen
los roles, tareas y responsabilidades, pero también, si son reconocidos, se abordan, como
se llevan a cabo, cuales son los requisitos previos, asi como las consecuencias, para los
distintos actores involucrados, y si se negocian y redefinen.

Podemos preguntar qué roles, tareas y formas de responsabilidad se delegan, a quién, de
acuerdo con el guion, y como esto cambia las distribuciones anteriores de roles, tareas y
responsabilidades. Ademas de ¢,qué papel juega la tecnologia? también podemos pregun-
tar ;qué funciones clave se delegan y a quién? y ja quiénes se asignan las funciones mas
periféricas? ;,dénde reside la propiedad? ;,cémo se distribuye la competencia, la autoridad
y el poder, y como se reconocen las funciones y la distribucion? ¢se ha pasado por alto
u olvidado algo o alguien? ¢se deben movilizar nuevos actores para salvaguardar las ta-
reas y responsabilidades? ;hay que expandir el colectivo para salvaguardar las funciones
criticas? ¢y no solo la composicion del colectivo que necesita ser calificado y redefinido,
sino también las relaciones en el mismo? ;estan sujetas a negociaciones y a nuevas re-
distribuciones?
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5. ¢ QUE COMPETENCIA, CAPACIDAD Y OTROS RECURSOS SE REQUIEREN?

La siguiente pregunta es central, se relaciona con el equipo que se requiere en una
nueva solucion de servicio de tecnologia del bienestar.

Las necesidades de competencia, capacidad y recursos deben evaluarse en relacion con
los roles, tareas y responsabilidades que podrian asignarse a los actores. La pregunta
critica aqui es si los actores relnen los requisitos previos para llevar a cabo las tareas y
responsabilidades asignadas a ellos. Ademas, ;como pueden adquirirlos los actores, que
no poseen la competencia necesaria y no tienen recursos a su alrededor, como por ejem-
plo los familiares? O, alternativamente, ¢pueden delegarse las tareas y responsabilidades a
alguien? (Thygesen, 2019; Aune y Aanestad, 2019). A su vez también ; Es importante con-
siderar la necesidad que el personal cuidador tenga competencias en tecnologias del bien-
estar? ¢ Qué tipo de competencia necesitan? y ¢Qué tipo de formacion seréa necesaria?

En muchos casos, con las nuevas soluciones de servicios de tecnologias del bienestar, los
empleados no tienen la competencia necesaria, por lo que deben desarrollar nuevas capa-
cidades y habilidades. Deben cambiarse no solo los procesos de trabajo sino también los
métodos. Por ejemplo, los empleados deben aprender a leer, interpretar y monitorizar las
situaciones y los pacientes de nuevas maneras. Donde antes observaban e interpretaban
las senales del estado de los residentes, individuales o en grupos, cuando caminaban por
el pasillo en el hogar de ancianos, en el hospital 0 en otro entorno, ahora es posible que
deban observar una estacién de trabajo para verificar los movimientos de un residente, o
verificar su estado en la pantalla de un ordenador. De acuerdo con los cambios en los mé-
todos de trabajo se necesitara, entre otras cosas, la ensefianza de alumnos con métodos
de aprendizaje a distancia y servicios de asesoramiento y orientacion a distancia. Estas
situaciones requieren que los profesionales de la salud y los proveedores de servicios de-
sarrollen nuevas habilidades en observacion, interpretacion y comunicacion.

Por ultimo, pero no menos importante, esta la cuestion de la capacitacion en forma de
tiempo y recursos laborales. Cuando se asignan nuevos roles, tareas y responsabilida-
des los profesionales de la salud, estos deben tener la capacidad para llevarlos a cabo y
ayudar a desarrollar nuevos métodos y procesos de trabajo (Wackers, 2019b; Thygesen,
2019).

6. EVALUACION: ; QUE NEGOCIACIONES, AJUSTES, ADAPTACIONES
Y PROCESOS DE APRENDIZAJE TIENEN LUGAR?

La sexta pregunta central se relaciona con las negociaciones, ajustes, adaptacio-
nes y procesos de aprendizaje anteriores y actuales. En el marco propuesto aqui, con un
énfasis en el desarrollo sostenido y los procesos de aprendizaje, la evaluacion no represen-
ta el punto final en un sentido lineal. En cambio, la evaluacion se entiende como un proce-
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so de aprendizaje continuo y dinamico que esta vinculado a todas las preguntas y partes
del proceso. La evaluacion crea una apertura que es un requisito previo para el aprendizaje
y la adaptaciéon con éxito del servicio o la prestacion del mismo.

Al adoptar este enfoque se presta atencion a los diferentes conflictos entre las diversas
necesidades, valores, actores, roles, tareas delegadas, la responsabilidad asociada, la
competencia y los recursos necesarios. Esto a su vez provoca discusiones criticas y cam-
bios en la organizacion del proyecto o servicio (Thygesen y Moser, 2019).

Muchos proyectos de desarrollo estan definidos y circunscritos de manera demasiado
limitada para probar una tecnologia Unica, a menudo basada en la cuantificacion de indi-
cadores predeterminados. Sin embargo, para que un proyecto de tecnologia del bienestar
tenga éxito, debe centrarse principalmente en el desarrollo del servicio e incorporar la
nueva solucion o servicio en un contexto mas amplio. La perspectiva temporal y el enfoque
del desarrollo del servicio en tales proyectos también deben basarse en la participacion e
implicacion de una amplia gama de actores y grupos de usuarios.

El éxito de una nueva solucién o prestacion de servicios requiere un enfoque en profundi-
dad, sobre como puede integrarse en un cuidado o bienestar colectivo existente, en la red
mas amplia de servicios en la que se basa (Thygesen y Moser, 2019). O, en aquellos casos
en gue no exista ese tipo de cuidado colectivo, se debe considerar el tipo de colectivo y
los acuerdos que deben crearse para que la solucion funcione.

Por lo tanto, se necesita un trabajo de desarrollo continuo ‘in-situ’, ‘en el hogar’y ‘en
uso’en el que las oportunidades de retroalimentacion y aprendizaje sean parte integral de
los procesos (May et al., 2003, Mort et al., 2013). Solo asi, los nuevos servicios de tecno-
logia de bienestar podran integrarse en los contextos relevantes, abordar las necesidades
de los usuarios previstos y permitirles a ellos y otros actores asumir los roles que se les
asignan. El disefio y la innovacion de las soluciones de tecnologia del bienestar deben
entenderse como procesos largos de negociacion en los que los usuarios son actores
activos y creativos en diversos grados, 10 opuesto a considerarlos consumidores pasivos
que se conforman con los productos ofrecidos (Andreassen et al., 2019; Michelsen y
Moser, 2019).

Las perspectivas y enfoques socio técnicos tienen, por lo tanto, una orientacion tanto em-
pirica como normativa. Son normativas, pero sin ser normativamente prescriptivas, en el
sentido de que se hacen juicios generales sobre las consecuencias éticas y sociales de la
tecnologia del bienestar desde fuera y sin importar el contexto. En cambio, la investigacion
socio técnica adopta una perspectiva desde dentro. Busca ayudar a explorar problemas,
valores, dilemas, prioridades, marcos, requisitos previos y evaluaciones profesionales, ba-
sadas en valores generadas por las personas involucradas, en la situacion y el contexto
individuales, para que puedan ser objeto de una reflexion y discusion criticas, y también ser
incluidas en los procesos de desarrollo e innovacion (Willems y Pols, 2010).
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Los problemas basados en el valor y los dilemas relacionados con el uso de las tecnologias
del bienestar rara vez tienen respuestas y soluciones generales ideales, y mucho menos
universales. Tampoco pueden ser, en principio, clarificadas en un escritorio muy alejado del
campo real de la practica. El marco socio técnico ofrece recursos en forma de perspecti-
vas, enfoques, conceptos y terminologia para describir los desafios, dilemas, consecuen-
cias y distribuciones del trabajo y las responsabilidades que conllevan los cambios en las
soluciones de cuidado vy reflexionar criticamente sobre ellos.

Resumen

Este capitulo ha presentado un marco para trabajar de manera metédica, participati-
va, con un enfoque en los valores y las consecuencias sociales de la implementacion de so-
luciones de tecnologias del bienestar en los servicios de salud, cuidado y bienestar. El marco
que sustenta este capitulo se basa en los conocimientos adquiridos mediante un enfoque
socio técnico y la investigacion empirica. Proporciona recursos tedricos relevantes, concep-
tos analiticos y un conjunto de preguntas centrales que ofrecen una estructura y metodologia
para poner en el centro las consecuencias sociales basadas en valores, y la construccion de
un enfoque interactivo y participativo para la implementacion de las tecnologias del bienestar.
En el apéndice se proporciona una presentacion esquematica de la bateria de preguntas.
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Apéndice

Bateria de preguntas: una presentacion esquematica de las seis preguntas basicas y se-
cundarias para usar en la planificacion e implementacion de soluciones de tecnologia de
bienestar.

—r

. ¢Cudles son los retos y necesidades?

e ;Cudles son los escenarios e hipotesis asociados a los desafios y necesidades? Qué
desafios y necesidades son abordados por una nueva prestacion de servicios?

e ;Como se manifiestan las necesidades y de donde provienen?

e ;Como participan los usuarios afectados, los actores y las partes interesadas en la

identificacion y definicion de desafios y necesidades? ¢Se aplican los métodos v la in-

vestigacion?
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¢ ;Qué actores participan activamente en la definicién de necesidades y cuéles no?
e ;Como se tematizan y negocian los diferentes intereses y relaciones de poder durante
el proceso?

2. ;Qué valores hacer patentes?

¢ ;Qué valores y objetivos se movilizan, y de quién son? ¢ Qué valores estan en juego?

e i Através de qué procesos se priorizan, clasifican y negocian los valores y objetivos, con
qué consecuencias y para quién?

e ;Coémo estan involucrados los diversos actores en el proceso?

3. ¢ Qué actores estan involucrados?

¢ ;Quiénes son los usuarios en el servicio ofrecido?

e ;Qué otros actores y partes interesadas estan involucrados?

¢ ;Pueden o deben incluirse otros actores?

¢ ;Como se definen e involucran los diversos actores, colectivos y redes? ¢ Quién participa
y mediante qué procesos? jEstan los procesos sujetos a evaluacion y aprendizaje?

4. ;Como se distribuyen los roles, tareas y responsabilidades?

* ;A quién se le delegan y qué roles, tareas y responsabilidades se delegan? ¢ Coémo
cambia esta delegacion de los roles establecidos y las distribuciones de tareas y res-
ponsabilidades?

e ;A quién se le delega un rol clave y a quién se le asigna un rol mas periférico?

e ;Hay actores a los que no se les asignan responsabilidades o tareas?

e ;COmMoO se lleva a cabo el proceso de distribucion de roles, tareas y responsabilidades?
¢ Quién esta involucrado y tiene algo que decir, quién no, y cudles son las consecuencias?

e ;Existe un consenso sobre esta distribucion de roles, tareas y responsabilidades, o esta
sujeto a negociaciones y redistribuciones?

5. ¢Qué competencia, capacidad y otros recursos se requieren?

e ;COmMo se evalla la necesidad de adquirir competencias, capacidades y recursos en
relacion con los roles, tareas y responsabilidades asignados a los actores?

* ;Los actores tienen los requisitos previos para llevar a cabo las tareas y responsabilida-
des asignadas?

¢ Sino, ¢como pueden adquirir las competencias necesarias?

Alternativamente, jse pueden redistribuir las tareas a otros?

¢ Qué tipo de competencia, capacidad y recursos necesitan los distintos actores?

6. Evaluacion: ¢qué negociaciones, ajustes, adaptaciones y procesos de aprendi-

zaje tienen lugar?

e ;Es la evaluacion un componente continuo y dinamico que esta vinculado a todas las
partes del proceso?

¢ ;Hay oportunidades para aprender durante el proceso?

¢ ;Qué negociaciones, ajustes y adaptaciones tienen lugar?
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CAPITULO 3

Portafolio de telesalud y EPOC:
negociaciones y aprendizaje
en el seguimiento domiciliario
ofrecido a personas con EPOC

Ingunn Moser
Hilde Thygesen

Introduccion

Este apartado describe y analiza el desarrollo de un servicio de seguimiento domi-
ciliario del servicio de salud especializado para personas con enfermedad pulmonar obs-
tructiva crénica (EPOC). La EPOC es una de las enfermedades pulmonares crénicas mas
frecuentes. Es progresiva y conduce a un deterioro funcional considerable. La calidad de
vida de muchas personas con EPOC es baja, el aislamiento social y la depresidn conco-
mitante no son inusuales, y muchos luchan con la ansiedad y el miedo a morir (Bonsaksen
et al., 2014). Proporcionar buenos tratamientos y cuidados enfermeros a este grupo de
personas es dificil. En los Ultimos afios, actores involucrados en el desarrollo y prueba de
varias soluciones de tecnologia de bienestar, tanto en Noruega como en otros paises, se
han centrado la atencion en ellos. El proyecto descrito aqui incluia la llamada “solucion
de portafolio de telesalud” para el seguimiento médico remoto del estado de personas
con EPOC gravemente enfermas, y se vinculd a un hospital regional que disponia de sala
de rehabilitacién pulmonar. El portafolio de telesalud, del tamafo de un gran ordenador
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portatil, permitia una comunicacion visual y de audio, bidireccional, entre el hospital y el
hogar de la persona, asi como la conexion con otros instrumentos/dispositivos para medir
la saturacion de oxigeno, el pulso y la capacidad pulmonar.

El objetivo del proyecto era ofrecer el mismo estandar de seguimiento en el hogar que en
el hospital sustituyendo asi, en parte, el seguimiento hospitalario. Esto transmitié implici-
tamente una premisa: las exacerbaciones frecuentes del estado de salud y las admisiones
y reingresos subsiguientes, que caracterizan a este grupo de personas, contribuyen a
disminuir su calidad de vida.

El portafolio de telesalud EPOC ha sido un proyecto de éxito. A pesar de los desafios de
su financiacion y de la movilizacién de actores clave para reclutar pacientes, el proyecto ha
sobrevivido a varias fases. Se ha expandido, ha satisfecho a los usuarios y se han hecho
intentos para incorporarlo a la oferta de servicios habitual del hospital. Recientemente se
adoptd una nueva plataforma tecnoldgica basada en tecnologia de consumo'. Lo que
hace que el proyecto sea de especial interés, y es nuestro enfoque en este contexto, es
que muestra claramente el aprendizaje y el desarrollo involucrados, asi como los ajustes y la
flexibilidad que se requieren para garantizar una solucién de servicio 6ptima. Este proceso
es un reto, depende del didlogo, la participacion y las negociaciones, es decir, requiere tanto
de la creacion conjunta, como del aprendizaje organizativo (Willumsen, Sirnes y @degérd,
2015; Voorberg, Bekkers y Tummers, 2014). El argumento principal, en este capitulo, es
que el proceso de aprendizaje y desarrollo exige que el proyecto desarrolle una buena cola-
boracién y participacion con los actores implicados y utilice sus comentarios y creatividad.

Por ejemplo, los servicios municipales de atencion domiciliaria no estaban destinados ori-
ginalmente a desempefar ningun papel importante en el servicio de portafolio de telesalud.
Sin embargo, asumieron un papel activo, desafiando no solo la comprension de qué ac-
tores deberian participar en el servicio ofrecido, sino también la distribucién de acciones y
responsabilidades, la definicion de las personas y el grupo diana para recibir el servicio, asi
como el objetivo y requisitos previos para lograr los objetivos. El proyecto incorpord exito-
samente estas y otras contribuciones. Este capitulo describe algunas de las negociacio-
nes que ayudaron a redefinir y desarrollar el portafolio de telesalud para las personas con
EPOC, la disponibilidad de la competencia especializada, la motivacion para los cambios
en el estilo de vida y el fortalecimiento de la calidad de vida de las personas con EPOC.

El capitulo esta dividido en tres secciones ademas de la introduccion. Primero, se presenta
el método y el enfoque analitico, a continuacion, los datos empiricos y el andlisis. El capi-
tulo concluye con una breve discusion y resumen.

15 El portafolio para el servicio de teleasistencia a personas con EPOC ha continuado con la innovaciéon del proyecto
Helse@Hjemme, basado en una tabla de soluciones. Ver https://helse-stavanger.no/avdelinger/hode-og-halsklinikken/
avdeling-for-rehabilitering/avdeling-for-fysikalsk-medisin-og-rehabilitering/seksjon-rehabilitering-eigersund/helsehjemme
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Método y enfoque analitico

El capitulo se basa en los datos empiricos recopilados en relacién con el proyecto
de investigacion Care at a distance — Distributed Home Care Services: Possibilities and
Limitations (Cuidado a distancia: Distribucion de servicios de atencion domiciliaria: posibi-
lidades y limitaciones). El proyecto del portafolio de telesalud para las personas con EPOC
se incluyé como uno de los cinco estudios de caso elegidos estratégicamente, cada uno
destinado al seguimiento médico remoto desde el hospital. La recopilacion de datos se
llevd a cabo en el periodo 2011-2013 y abarco la historia y el desarrollo del proyecto com-
pleto. La etapa final del proyecto, con una transicion a una nueva plataforma basada en
tecnologia de consumo, tuvo lugar mas adelante y no se incluye aqui.

En términos de metodologia, el estudio se basa en la observacion etnogréfica y entrevis-
tas cualitativas enfocadas a cémo se desarrollan, implementan y funcionan en la practica
las tecnologias de bienestar y las nuevas soluciones de servicio. Los recursos analiticos
se derivan de la teoria de la préactica (Nicolini, 2012; Savigny et al., 2001) y del campo de
investigacion interdisciplinaria para estudios de ciencia y tecnologia (STS) (Asdal et al.,
2007; Latour, 2005; MacKenzie et al., 1999). La teoria de la practica se refiere a un grupo
de enfoques tedricos relacionados con las ciencias sociales que también se utilizan en los
estudios y en los servicios de salud. Tienen en comun que resaltan la relacion entre los es-
fuerzos realizados y los requisitos previos materiales necesarios. Abordan los fendmenos
y las acciones como procesos que asumen su forma en las practicas materiales (Nicolini,
2012).

El concepto de guion (script) es de importancia clave a este respecto (Akrich, 1992;
Moser y Thygesen, 2013, 2015, 2019). Segun Akrich (1992), cada nueva tecnologia
se acompafia de ese documento, entendido como un manual implicito que indica: qué
actores estan involucrados, qué roles desempenan, qué tareas y responsabilidades de-
ben distribuirse, asi como sus necesidades e intereses. Por lo tanto, el guion puede
entenderse como una especificacion del quién, qué, donde y como del portafolio de
telesalud para las personas con EPOC. Este enfoque permite explorar las redes de ac-
tores involucrados, analiza negociaciones sobre roles, necesidades e intereses, la dis-
tribucion de tareas y responsabilidades entendiendo la innovacion de servicios como un
proceso social y participativo. En términos de metodologia, esto implica la presencia de
un observador durante las consultas, entrevistas y conversaciones con el personal del
proyecto, asi como con los jefes de departamento y consultores principales del hospital,
organismos colaboradores, los pacientes y sus familias, los técnicos y las enfermeras
comunitarias.

Otro recurso analitico clave es el concepto colectivo (Thygesen y Moser, 2009; Moser y

Thygesen, 2019). El concepto se refiere aqui a la red de actores, tanto humanos como
tecnolégicos, que crean los requisitos previos para la ejecucion del cuidado y el bienestar.
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En este capitulo, utilizamos el término cuidado colectivo para describir tanto la composi-
cion como la delimitacion de la red de actores que estan inscritos —y que negocian— el
guion del portafolio de telesalud para las personas con EPOC. El capitulo proporciona
breves extractos de los datos empiricos, principalmente de entrevistas y conversaciones
con varios actores para mostrar el desarrollo de la innovacion del servicio, las negociacio-
nes sobre ello y demostrar que la innovacion es un proceso de aprendizaje participativo y
prolongado.

El guion del portafolio de telesalud para la EPOC:
definicion de necesidades, soluciones, actores,
roles y responsabilidades

A continuacioén, se describe y analiza el guion del portafolio de telesalud para la
EPOC a fin de visualizar como define y especifica las necesidades, soluciones, actores,
roles y responsabilidades.

LAS NECESIDADES QUE DEBEN SATISFACERSE

Como se menciond anteriormente, las personas con EPOC forman un grupo que
es dificil de salvaguardar con una amplia gama de buen tratamiento, atencion enfermera
y cuidado. Tanto la prevalencia como la mortalidad por EPOC estan asociadas con el
estatus socioecondmico, el ingreso hospitalario y la pobreza (Torres-Duque, 2017; Sahni
et al., 2017). La enfermedad esta asociada con el tabaquismo, o la exposicion al riesgo
laboral, o la contaminacién ambiental que conducen a una reaccién inflamatoria crénica
que dafa los bronquios y el tejido pulmonar (OMS). Esto da como resultado una reduccion
de la capacidad pulmonar a medida que avanza la enfermedad, lo que lleva a un deterioro
funcional significativo. La enfermedad es crénica y no tiene cura.

El tratamiento convencional ofrecido suele ser medicinal en combinacién con interven-
ciones en el estilo de vida, como por ejemplo en la actividad fisica. En Noruega, son
principalmente los médicos de cabecera quienes realizan el seguimiento de personas
con EPOC que viven en su casa. Segun la investigacion sobre la calidad de vida de las
personas con EPOC, el aislamiento social y la depresidon concomitante no son inusuales
en este grupo. Ademas, muchos luchan contra la ansiedad y el miedo a morir (Andenaes,
2007; Hem vy Eide, 2009; Habraken et al., 2009, 2011). La experiencia de no tener
aire, no poder respirar 0 tener una respiracion insuficiente para actividades simples y
cotidianas puede ser aterradora. Esto se refiere en particular a aquellos que tienen un
grado de moderado a grave de la enfermedad. Ademas, hay un estigma asociado a la
enfermedad.
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EL NUEVO SERVICIO: EL PORTAFOLIO DE TELESALUD
DE LAS PERSONAS CON EPOC

Sin embargo, la dificultad para brindar una buena atencién médica a este grupo
de personas ha hecho que los servicios hayan sido objeto de una considerable atencion
por parte de los actores involucrados en el desarrollo y ensayo de diferentes soluciones
de tecnologia de bienestar (Pols, 2012; Bjerkquist, 2015; Tabak et al., 2014). El portafolio
de telesalud para las personas con una EPOC es un ejemplo de servicio que ofrece segui-
miento médico a distancia. El servicio ofrecido estaba vinculado a un hospital regional con
su propia sala de rehabilitacion pulmonar, y las personas con diagndstico de EPOC de mo-
derada a grave que viven en su domicilio fueron elegidas como el grupo diana. Otro criterio
fue que el paciente deberia estar en una fase exacerbada e inestable de la enfermedad. La
razdn fue que muchas personas con EPOC en esta categoria reingresaban con frecuencia
en el hospital. El objetivo del proyecto era ofrecerles el mismo estandar de seguimiento, en
el hogar que en el hospital. La idea era que un servicio transitorio en el hogar reduciria el
tiempo de hospitalizacion y evitaria la readmision.

El parametro utilizado para medir el impacto del servicio fue la reduccién de la hospitali-
zacion y la prevencion de la readmision para este grupo diana. El proyecto comenzé en
2010 con solo dos portafolios de telesalud disponibles. En 2012, el servicio se extendio a
toda la regién, con una poblacion de mas de 300.000 personas, y en total se pusieron a
disposicion veintitrés portafolios de telesalud. Mas tarde, en 2013, el alcance del proyecto
se ajustd a la baja cuando el numero de portafolios de telesalud se redujo a dieciocho.
Durante el periodo de vigencia del proyecto, se realizaron varios cientos de consultas
utilizando el portafolio de telesalud. Las enfermeras de neumologia que trabajaban en el
hospital lo llevaron a cabo.

Cuando era posible, el portafolio de telesalud se instalaba en el domicilio el dia que el
paciente era dado de alta del hospital. El servicio ofrecido consistia en consultas diarias,
de entre 15 y 25 minutos durante un periodo de dos semanas, con una enfermera de
neumologia. El portafolio de telesalud era del tamafio de un gran ordenador portatil. Tenia
un asa como otros maletines y cuando se abria, la parte superior consistia en una pantalla
que permitia, que la enfermera en el hospital y la persona en su casa, se vieran durante
la consulta. Habia un botdn de encendido / apagado en la mitad inferior del portafolio de
telesalud, asi como la opcién de conectar otros instrumentos para medir la saturacion de
oxigeno, el pulso y la capacidad pulmonar (espirometria). Durante las consultas observa-
das en este proyecto, solo se midieron la saturacion de oxigeno y el pulso. El paciente
sujetd un clip conectado al instrumento de medicion a su dedo para realizar estas medi-
ciones. Los resultados fueron encriptados y transferidos al ordenador de la enfermera de
neumologia. Ademas de las mediciones de pulso y saturacion, durante las consultas, la
enfermera completé un formulario estandarizado que contenia preguntas directamente
relacionadas con los sintomas de la EPOC, asi como el estado general de salud. El uso de
medicamentos y la nutricion también fueron temas clave abordados. Otro tema importante
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fue dejar de fumar para las personas que todavia tenian este problema. En otras palabras,
las consultas incluyeron un elemento de ensefanza y un enfoque en los cambios de estilo
de vida, ademas del seguimiento de los aspectos médicos de la enfermedad.

DEFINICION DE LOS ACTORES, ROLES, HABILIDADES
Y RESPONSABILIDADES

El proyecto portafolio de telesalud EPOC, al igual que otros proyectos de segui-
miento de atencion médica a distancia, fue iniciado y administrado por especialistas en
salud comunitaria. Al definir el servicio como un servicio de salud especializado se estable-
cieron pautas claras sobre qué actores deberian participar y la red vinculada al portafolio
de telesalud para las personas con EPOC, como deberia componerse y delimitar el cui-
dado colectivo, y qué roles, tareas y responsabilidades deberian asignarse a los diferentes
actores.

La definicion del servicio de portafolio de telesalud como un servicio de salud especializado
implicaba, en primer lugar, que a los médicos de familia se les asigné un papel clave, ya
que los servicios de salud especializados requieren la referencia de un médico. Sin dicha
referencia, el hospital no recibiria un reembolso del estado por estas consultas. Si bien este
reembolso no cubrié todos los gastos del hospital, constituyd una parte importante de la
base de ingresos para el servicio de portafolio de telesalud.

Los técnicos fueron otro grupo de actores a los que se les asignd un papel clave en el
guion del portafolio de telesalud de la EPOC. Se les asigno¢ la responsabilidad de la instala-
cion y conexion del portafolio de telesalud en el domicilio de la persona, asi como de pro-
porcionar asistencia técnica durante el periodo en que la persona recibié este servicio. Los
técnicos eran empleados municipales, parte del personal técnico de la municipalidad. Era
responsabilidad especifica del municipio asegurarse de que se cumplia con ello. Cuando
se distribuia el portafolio de telesalud, la enfermera de neumologia del hospital contactaba
con el técnico en el municipio correspondiente y acordaba un momento para la instalacion.
Antes de ello, se comprobaban las conexiones a los instrumentos de medicidon dado que,
ya desde la instalacion, el portafolio de telesalud se conectaba a la enfermera de neumo-
logia utilizando la banda ancha mavil, verificando la conexion.

Los médicos de familia y los técnicos fueron los Unicos actores municipales a los que
se asignd un papel importante en el servicio de portafolio de telesalud. Por ejemplo, las
enfermeras comunitarias, en cada municipio, recibieron un papel marginal e indirecto. Ini-
cialmente no se encargd al servicio de enfermeria de la comunidad la responsabilidad
de llevar a cabo las consultas del portafolio de telesalud. Mientras tanto los servicios de
atencion comunitaria especializados, que formaban parte el servicio de portafolio de tele-
salud, tenian opiniones claras sobre el seguimiento municipal de los pacientes con EPOC,
que definieron como inadecuado y que necesitaba de una mayor competencia. Una tarea
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algo mas difusa, relacionada con el proyecto de portafolio de telesalud, fue la capacitacion
de enfermeras comunitarias empleadas por los municipios involucrados en el servicio de
portafolio de telesalud, en linea con la responsabilidad del servicio de salud especializado
en la supervision y la capacitacion.

Los otros dos actores principales fueron: las enfermeras de neumologia que realizaron las
consultas; y las personas que recibieron el servicio. La enfermera de neumologia desem-
pefd el papel de experta profesional y asesora del paciente.

La persona registrada para el servicio de portafolio de telesalud se encontraba en una
etapa moderada o grave de la EPOC y requeria un seguimiento médico experto por parte
del servicio de salud especializado. Ademas, los criterios fueron que se encontrara en una
etapa exacerbada e inestable de la enfermedad. Otro criterio importante fue que no habia
indicios de deterioro cognitivo. Al recibir el servicio de portafolio de telesalud, la responsa-
bilidad de una serie de tareas, relacionadas con las consultas, se delegaban al paciente.
Tenia que estar disponible en el momento de la consulta y asegurarse de que el portafolio
de telesalud estuviera encendido. También era responsable de los aspectos practicos y
técnicos de la medicion de la saturacion de oxigeno y el pulso. A los familiares no se les
asigno ningun papel en relacion con el portafolio de telesalud de las personas con EPOC.
A este respecto, la prestacion de seguimiento de atencion médica a distancia iniciada en
el hospital se basé en una continuidad de la misma relacion diadica, entre la persona en
concreto y el servicio de salud especializado, en la prestacion de servicios tradicionales
con asistencia fisica en la institucion. Reflejaba la perspectiva del hospital méas que la pers-
pectiva comunitaria, la del hogar o de la persona.

El guion del portafolio de telesalud para las personas con EPOC se definié paray a través
de este cuidado colectivo. Se definid, especificd, compuso y delimité un cuidado colectivo
independiente para la nueva solucion del portafolio de telesalud en una red de actores,
que formaron la base de los servicios. Esto no existia de antemano, pero tenia que ser
creado. Los actores debian ser identificados, las relaciones debian ser cambiadas, califi-
cadas, calibradas, probadas y definidas y las responsabilidades debian ser especificadas
y asignadas.

El portafolio de telesalud para las personas con EPOC
en la practica: negociaciones sobre el grupo diana,
criterios, soluciones, roles y responsabilidades

Hasta ahora, hemos descrito el servicio portafolio de telesalud analizando e identifi-
cando necesidades, soluciones, actores, roles, tareas y responsabilidades definidas por el
guion del proyecto. A continuacion, explicaremos cdmo se promoviod, negocio y redefinié
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este guion cuando se puso en practica, y las consecuencias que esto tuvo para la compo-
sicion del cuidado colectivo. Para ello, presentaremos y analizaremos breves extractos de
entrevistas con informantes clave.

NEGOCIACIONES SOBRE EL GRUPO DIANA, CRITERIOS
Y ROL DEL PACIENTE

Una enfermera comunitaria en los servicios de atencién domiciliaria, en uno de los
municipios donde las personas con EPOC participaron en el proyecto de portafolio de
telesalud, describid sus experiencias de la siguiente manera:

“Es realmente la Unica desventaja que veo (...). Tienen que estar muy enfermos cuando
reciben el portafolio de telesalud, pero creo que se puede hacer mucho a través de la
prevencion. Creo que los pacientes deben tener el portafolio mucho antes. Es tan absurdo
que ... en la practica a menudo son hospitalizados. Por ejemplo, cuando los familiares
notan que el paciente esta empeorando, creo que el portafolio de telesalud deberia en-
tregarse el mismo dia o el dia después de que hayan estado en contacto para evitar la
hospitalizacion. (...) El objetivo [del portafolio de telesalud] es evitar la hospitalizacion. Y si
ese es el objetivo, creo que deberiamos fijarnos en la organizacion, y en particular el hecho
de que el médico de cabecera debe prescribirlo. Creo que hay que hacer algo al respecto”.

De acuerdo con la enfermera comunitaria el proyecto debia hacer frente a dos desafios
principales: el servicio de portafolio de telesalud estaba definido de manera muy restrin-
gida; y estaba organizado de una manera poco practica que no servia para su proposito.
En consecuencia, en su opinion, perdié su potencial preventivo. Esto se referfa en parte a
la definicion del grupo objetivo y los criterios para recibir el servicio, como “los pacientes
deben estar muy enfermos” y necesitan un seguimiento por parte del servicio de salud es-
pecializado, y en consecuencia, todas las remisiones deben realizarse a través de médico
de familia.

La enfermera comunitaria sefiald que la experiencia demostraba que los pacientes eran
hospitalizados antes de recibir el servicio de portafolio de telesalud. Asi, en la practica, el
servicio se ofrecia después de la hospitalizacion y del tratamiento en el servicio de salud
especializado. Se prescribié cuando los pacientes regresaron a casa como apoyo en la
transicion entre el hospital y el hogar. En ese sentido, el servicio podria reducir la duracion
de la hospitalizacién, pero no cumpliria con el objetivo de prevenirla.

Una de las razones, a la que volveremos, fue que no habia sido posible involucrar a los mé-
dicos de cabecera y que estos tenian un conocimiento inadecuado del servicio ofrecido.
No asumieron el rol asignado en el guion. Otra razén por la que la solucién del portafolio
de telesalud no funcioné como estaba previsto era que los criterios para recibir el servicio
presentaban varias contradicciones: la persona tenia que estar “enfermo” (EPOC grave,
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inestable) y ser “competente” al mismo tiempo (para administrar y llevar a cabo, consultas
de forma independiente).

Las observaciones de varias consultas mostraron que la solucién de portafolio de telesa-
lud pedia una serie de requisitos previos a la persona, tanto en términos de habilidades
técnicas como cognitivas. Las citas se tenian que mantener, el portafolio de telesalud tenia
que estar encendido y la persona tenia que seguir instrucciones orales relacionadas con la
realizacion de mediciones, etc. Los datos empiricos mostraban que esto suponia un reto
para muchos pacientes, que como minimo se encontraban mal. A veces, esto dio lugar
a mediciones errdneas que creaban inquietud y conducian a intervenciones que podrian
haberse evitado si la persona hubiera recibido la asistencia necesaria.

La enfermera comunitaria dio a entender que la diferenciacion entre diferentes grupos dia-
na de pacientes y sus diferentes roles podria ser ventajosa. Los objetivos del proyecto, la
hospitalizacion mas corta y la prevencion de reingresos, ya presuponen tal diferenciacion.
Si el portafolio de telesalud se introduce antes en el curso de la enfermedad, la persona
tendra la oportunidad de sentirse seguro sobre el uso de la tecnologia y la solucién antes
de que enferme. También podria centrarse en la actividad fisica, la nutricion y el abandono
del habito de fumar, y por lo tanto posponer y / 0 prevenir las admisiones y reingresos. A
Su vez, cuando se encuentra peor y ya no puede gestionar el sistema puede obtener la
asistencia necesaria, por ejemplo, de la enfermera comunitaria, de modo que pueda ser
dado de alta del hospital antes y seguir sintiéndose seguro.

NEGOCIACIONES SOBRE MEDIDAS, ACTORES, ROLES,
RESPONSABILIDADES Y LA COMPOSICION DE UN CUIDADO COLECTIVO

Estas negociaciones sobre los grupos diana, los criterios, el papel del paciente y la
composicion del grupo del cuidado colectivo en Ultima instancia se refieren al servicio de
portafolio de telesalud en si mismo y a como puede funcionar de la manera prevista. Qué
papel debe desempefar? ;Cudles son los requisitos previos? En este sentido, el portafolio
de telesalud para las personas con EPOC también puede considerarse un actor porque
el objetivo es aportar algo nuevo. Para que funcione segun lo previsto, debe definirse y
configurarse. Y, también debe definirse y configurarse en relacion con otras areas y actores
en los servicios de salud y de cuidados por lo que no puede diferenciarse del contexto del
que forma parte. Estos procesos de configuracion y calibracion llevan tiempo, y requieren
flexibilidad y la capacidad de adaptacion y ajuste.

Esto queda claro, por ejemplo, en el papel del guidon del servicio de portafolio de telesalud
asignado a los médicos de cabecera. Se les asignd un papel clave y activo como guar-
dianes y responsables de derivar a los pacientes a este servicio. Como se mostrd ante-
riormente, la asignacion de roles fue principalmente por motivos financieros, pero también
refleja desacuerdos profesionales en los cuales los médicos de familia tienen una posicion
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Ccomo una especie de “punto de paso obligatorio” (Callon, 2007). Los hallazgos y desafios
importantes en el proyecto fueron que los propios médicos de cabecera solo permitieron
ser incluidos e involucrados en un grado muy pequefio. No respondieron cuando fueron
invitados a reuniones informativas y, por lo general, no estaban disponibles. En la practica,
por lo tanto, los médicos de cabecera aparecieron como actores inertes (es decir, inac-
tivos), no reactivos e inamovibles en el cuidado colectivo. Rara vez sabian lo suficiente
sobre el servicio de portafolio de telesalud para referir pacientes, y como resultado, estos
pacientes fueron hospitalizados. Por lo tanto, el reclutamiento de pacientes se realizé prin-
cipalmente a través de las unidades de atencion respiratoria de los hospitales de la region.

De la misma forma las enfermeras comunitarias del servicio de atencion domiciliaria tam-
poco desempefaron ningun papel importante en relacion con el portafolio de telesalud
de las personas con EPOC. Fueron inscritas en el guion como un grupo de actores que
solo recibirian informacién y capacitacion de manera pasiva, obteniendo mas competencia
en la EPOC y en aspectos médicos y medidas preventivas en particular. La idea era que
cuando los pacientes regresaban a casa con la oferta de un portafolio de telesalud para las
personas con EPOC, el técnico municipal era la Unica persona que necesitaba participar a
nivel local. Sin embargo, las enfermeras comunitarias desempefiaron un papel mas activo
que el previsto o prescrito. A continuacion, se incluye un extracto de una entrevista con
una enfermera que reflexiond sobre sus experiencias con el portafolio de telesalud de las
personas con EPOC en el caso de un usuario del servicio especifico:

Nosotros [el servicio de enfermeras comunitarias] teniamos un usuario del servicio que
llegd a casa con el portafolio de telesalud y no nos habian informado sobre esto en ab-
soluto. Nunca habiamos visto un portafolio de telesalud para la EPOC antes, y éramos
bastante escépticas. Asi que los llamé y fueron muy negativos y dijeron claramente: “No
necesita saber nada sobre el portafolio de telesalud. Eso es entre nosotros y el paciente,
y no es de su incumbencia”. Traté de decir que cuando el servicio de enfermeras comuni-
tarias va a los hogares de las personas, es bueno tener informacion y que sepamos algo
al respecto. Porque la gente espera esto. Las personas cuando reciben a los equipos del
servicio de salud esperan que las enfermeras que van a sus hogares tengan conocimiento
de ello.

De manera que las cosas salieron mal para ella [la paciente]. Ella continud tomandose las
medidas y tuvo que medir la saturacion de oxigeno. Y realmente necesitas saber un poco
sobre esto y ser partidario de ello. Porque si no sabes nada de estas cosas, puedes obte-
ner una respuesta completamente incorrecta. Una noche, nuestro equipo llegd [el servicio
de enfermeras comunitarias al servicio del usuario / paciente], y no habiamos tenido con-
tacto con los que estaban en el otro extremo [las personas responsables del portafolio de
telesalud], porque ellas [las enfermeras de neumologia responsables] naturalmente habian
organizado, como no, una visita al medio del dia. Entonces, la paciente ella misma se midio
y obtuvo una medida de saturacion de treinta y algo, y todos estaban realmente estresa-
dos. Comenzaron a llamar a los servicios de emergencia y habia una gran tarea pendiente.
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Por supuesto sus dedos habian estado muy frios. Eso fue algo sobre lo que traté de darles
retroalimentacion. Que si ellas [las enfermeras de neumologia involucradas en el proyecto
de portafolio de telesalud de la EPOC] deben estar en contacto activo con los usuarios
de ese servicio, deberian estar informadas. Deberian saber algo al respecto. Pero esa no
era la intencion original: se suponia que los usuarios del servicio serian capaces de admi-
nistrarse todo por si mismos. Pero lo que intenté decir fue que si se enferman, no pueden
manejarlo. Y luego necesitan nuestra ayuda.

La situacion en el hogar y la vida cotidiana de los pacientes o usuarios de servicios son €l
nucleo del trabajo de las enfermeras comunitarias. Se dieron cuenta de que, si el nuevo
servicio de telesalud iba a funcionar, las personas que no fueran los médicos de cabecera
y los técnicos debian tener un papel definido. Para permitir que los pacientes cumplan
su funcién, tenian que contar con mas apoyo del que el médico de cabecera o el técnico
podrian brindar. Como lo ilustra la cita anterior, las enfermeras comunitarias se pusieron
en contacto directamente con las enfermeras responsables del portafolio de telesalud en
el hospital, creando asi nuevas conexiones, nuevas vias o lineas en el cuidado colectivo
directamente desde los servicios de atencién domiciliaria al servicio de salud especializa-
do, al mismo tiempo que evitaban los médicos de cabecera. Las enfermeras comunita-
rias enfatizaron que, si el objetivo era reducir la duracidon de la hospitalizacion y prevenir
la readmision, la prestacion de telesalud del servicio de salud especializado tendria que
relacionarse e integrarse de una manera completamente diferente en el cuidado colectivo
involucrado en la vida cotidiana del paciente. Esto fue independiente de si los servicios de
atencion domiciliaria estaban involucrados en la ayuda colectiva o si estaba compuesta
Unicamente por familiares, vecinos u otros cuidadores informales. Las responsabilidades y
las acciones deben distribuirse de manera completamente diferente para que las necesi-
dades se puedan identificar en una etapa anterior y la persona también pueda desempefiar
el papel designado. Esta fue una retroalimentacion importante que desafié la capacidad de
aprendizaje y adaptacion en el seno del proyecto, por ejemplo, asignando un papel mas
activo y participativo al servicio de enfermeras comunitarias, lo que implica, como minimo,
el seguimiento de los pacientes mas graves. Para lograr esto, era necesario tener un script
que fuera lo suficientemente abierto y flexible para facilitar este tipo de cambios.

NEGOCIACIONES SOBRE EL SERVICIO OFRECIDO Y LA SOLUCION

Las enfermeras de neumologia involucradas en el proyecto también cosecharon
experiencias y vieron que era necesario realizar ajustes en la solucién del portafolio de
telesalud de las personas con EPOC:

“Inicialmente, pueden llevarse el portafolio de telesalud a casa durante dos semanas, con
una consulta todos los dias de la semana. Eso es lo que se ofrece. Pero si vemos que se
necesita mas tiempo, lo consiguen. También tenemos un paciente que tiene el portafolio
de forma permanente. La supervisamos mediante acuerdos en cada caso”.

89



Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado
Capitulo 3 - Portafolio de telesalud y EPOC: negociaciones y aprendizaje
en el seguimiento domiciliario ofrecido a personas con EPOC

Como muestra la cita anterior, el punto de partida es un acuerdo estandarizado con una
consulta diaria durante un periodo de dos semanas (diez dias habiles). Sin embargo, las
personas presentan necesidades diferentes. A uno de los pacientes que era un usuario
anterior del portafolio de telesalud y que tuvo mdltiples reingresos en el hospital, finalmente
se le ofreci¢ la oportunidad de llevar el portafolio a casa de forma permanente. En lugar de
consultas diarias, las tenia una dos veces por semana. Al tener el portafolio de telesalud
de forma permanente, evitd los reingresos frecuentes al hospital. Las renegociaciones
también estaban vinculadas al contenido del portafolio de telesalud. Las enfermeras de
neumologia descubrieron que la forma estandarizada no era siempre apropiada, y lo mis-
mo se aplicaba a las mediciones de la saturacion de oxigeno y el pulso. De acuerdo con
la enfermera de neumologia, algunos pacientes estaban muy preocupados por ello, y por
eso las enfermeras atenuaron la importancia de las mediciones. A menudo, las mediciones
simplemente confirmaron lo que ya sabian por las observaciones que hacia la persona y
tenian escasa importancia clinica.

NUEVAS FORMAS DE INTERACCION Y COOPERACION

Las experiencias del portafolio de telesalud también contribuyeron a nuevos tipos
de interaccion y cooperacion entre los servicios municipales de atencion domiciliaria y las
enfermeras de neumologia asociadas con el portafolio de telesalud. A continuacion, una
enfermera comunitaria reflexiona sobre un didlogo sobre un paciente especifico y el inter-
cambio de experiencias:

Nuestra experiencia con esta paciente fue que habiamos hablado con ella repetidas veces
sobre fumar, pero no tuvo ningun efecto. Era casi como si nosotros [los servicios de aten-
cion domiciliaria] aceptaramos que no lograriamos comunicarnos con ella, porque era in-
creiblemente negativa. En todos los sentidos. (...) Pero luego, cuando tenia el portafolio de
telesalud en casa, algo sucedid. Un dia, una de las enfermeras responsables del portafolio
de telesalud llamd y preguntd que seguimiento habiamos hecho. Dijimos que habiamos
hablado con la paciente sobre fumar. (...) Mas tarde, resulté que [el portafolio de telesalud]
habia tenido un gran impacto en ella, porque en realidad se habia abstenido durante varias
semanas, no habia fumado. Tiene algo que ver con que [los responsables del maletin]
tenga una autoridad mayor y diferente, de modo que los pacientes tengan incluso mas
confianza en ellos que en nosotros. (...) En lo que a ella se referia [a la paciente], estaba
claro que la cooperacion con las “personas del portafolio” fue increiblemente importante.
Fue genial que se pusieran en contacto con nosotros después y nos contaran lo que ha-
bian hecho, para que pudiéramos hacer un seguimiento. En lo que a ella [la paciente] se
refiere, funciond muy bien.

Como muestra la cita anterior, la enfermera del servicio de salud especializado inici¢ el

dialogo vy la interaccion con el paciente, lo que en este caso dio como resultado un se-
guimiento mas cercano después de la intervencion del portafolio de telesalud. Segun el
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personal responsable del maletin y las enfermeras comunitarias, esta forma de interaccion
y didlogo con la persona en concreto ahora era mas comun que antes en el proyecto.
Representd un cambio considerable en comparacion con el papel marginal e indirecto
originalmente previsto en el proyecto para el servicio de enfermeras comunitarias, y fue
el resultado de la retroalimentacion y la experiencia adquirida a lo largo del periodo de
duracion del proyecto.

Esto demuestra que después de que las enfermeras comunitarias desafiaron la distribu-
cién de roles, tareas y responsabilidades en el guion del portafolio de telesalud, se produjo
un desarrollo y ajuste gradual de los roles y las relaciones que fortalecieron los servicios
y mejoraron el servicio que se ofrecia a los usuarios. Las personas recibieron un mayor
apoyo para su vida cotidiana mediante el dialogo y la cooperacion, vinculados a las necesi-
dades complejas de cada uno, como la deteccién de mediciones potencialmente erréneas
y la busqueda de esfuerzos motivadores en relacion con el abandono del habito de fumar.
Las personas también fueron mas capaces de asumir el papel que debian desempenfar en
el proyecto, es decir, mas activo y autosuficiente. Unas personas que no solo aceptaban
pasivamente la ayuda y el conocimiento, sino que también se convertian en participantes,
en relacion con el servicio de salud y la produccién de conocimiento sobre su propia con-
dicion.

Discusion y resumen

El portafolio de telesalud EPOC es un ejemplo de un proyecto de innovacion de tec-
nologia de bienestar iniciado por y basado en un servicio de salud especializado. Se identi-
ficaron e incluyeron varios actores en este proceso, y se asignaron necesidades, intereses,
competencias, tareas, roles y responsabilidades. Se definieron dos objetivos: la prevencion
de la hospitalizacion o, si esto no era posible, la reduccion del tiempo de hospitalizacion.
Sin embargo, dado que resulté dificil reclutar usuarios de servicios a través de los médicos
de cabecera, se enfocd enseguida el objetivo de reducir el tiempo de hospitalizacion.

Nuestra investigacion de como este proyecto y su guion mejoraron la vida cotidiana y
la realidad en la practica muestra que las definiciones, delimitaciones y organizacion del
proyecto eran demasiado restringidas, contradictorias y poco practicas en relacion con el
objetivo. Esto no es inusual y no pretende ser criticado por los autores. Por el contrario,
nuestra preocupacion es mostrar como este proyecto ha sido desarrollado y ajustado
durante el proceso. El proyecto ha sobrevivido durante varios afios; se ha expandido y ha
satisfecho a las personas como usuarios del servicio. Argumentamos que el proyecto de
portafolio de telesalud se presenta como un ejemplo de un proyecto de éxito, porque tiene
la capacidad de reajustarse y reorganizarse de acuerdo con el contexto en los que se im-
plementa. El proyecto se abrid a ajustes y cambios, aunque estos fueron muy cautelosos.
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Por ejemplo, a algunas personas se les permitié conservar el portafolio de telesalud de las
personas con EPOC durante mas tiempo que las dos semanas originalmente estipuladas.

Se realizaron acuerdos mas flexibles en base a las necesidades individuales diferenciadas.
Por otra parte, el proyecto también se centrd en el servicio y desarrollo de la calidad, en el
Servicio y en su ejecucion, no solo en la tecnologia. Por ejemplo, las enfermeras responsa-
bles del portafolio de telesalud atenuaron las mediciones de saturacion de oxigeno y pulso,
podian dejar de lado la forma estandarizada, si interferia con la observacién y el didlogo
con la persona. Por Ultimo, pero no menos importante, el servicio de enfermeras comuni-
tarias estuvo involucrado con mas frecuencia y en diferentes premisas que anteriormente.
Ampliar el rol y la participacion de los servicios de atencion domiciliaria ha hecho que los
servicios del portafolio de telesalud sean mas robustos y seguros, y mas fuertemente
arraigados en la vida cotidiana de personas con las personas con, y en sus necesidades
y circunstancias especificas.

Al mismo tiempo, el analisis también muestra que el rol de los médicos en el proyecto fue
desafiante, y coloco restricciones importantes en el reclutamiento de pacientes y la capa-
cidad de cumplir con el objetivo de prevenir hospitalizaciones. Como hemos demostrado y
argumentado, lograr el objetivo preventivo y de promocién de la salud requeria una mayor
participacion de los actores locales y los servicios de salud municipales, preferiblemente
también otros y / 0 mas servicios de salud municipales ademas de los médicos de familia,
asi como un nuevo tipo de interaccion entre el servicio de atencion primaria de salud pri-
maria y atencioén especializada.

Sin embargo, a nivel general, lograr el objetivo también requerird negociaciones con los
actores del sector publico sobre las condiciones para reembolsar los servicios basados
en el seguimiento médico a distancia. Este aspecto aborda importantes areas tematicas
vinculadas a la implementacion de planes gubernamentales recientes en el sector de la sa-
lud y del cuidado, que tienen como objetivo establecido, dirigir el enfoque de los servicios
hacia la prevencion: Coordination Reform (Stortingsmelding n. 47, 2008—-2009), Innovation
in the Care Services (NOU 11: 2011) y Future Care (Stortingsmelding n. 29, 2012-2013).
En este caso, la prevencién de la hospitalizacion para las personas con EPOC fue dificil de
lograr dado que los esquemas de reembolso, que estaban vinculados al servicio de salud
especializado, requerian la derivacion de un médico de cabecera.

En este contexto volveremos al argumento introductorio sobre el aprendizaje. Un hallazgo
clave y una linea de razonamiento en el estudio fue la importancia de no definir al comien-
z0, de forma demasiado limitada, los proyectos de tecnologia de bienestar. Un requisito
previo esencial para el éxito de los proyectos de tecnologia de bienestar es que, ante todo,
se centren en el servicio y en el bienestar que se desarrollara, y que tienen un calendario
para el desarrollo de su enfoque, que se basa en el aprendizaje, a través de la participa-
cion y la implicacion de varios actores y grupos de usuarios de los servicios. Necesitamos
esfuerzos de desarrollo interactivos “en el hogar” y “en uso” en los que las opciones de
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retroalimentacion y aprendizaje estén integradas en los procedimientos (Mort et al., 2013;
Lopez, 2015). Solo de esta manera, las nuevas soluciones de tecnologia de bienestar pue-
den vincularse e integrarse en los contextos en los que operan, responder a las necesida-
des de las personas usuarias de servicios previstos y conseguir que adopten los roles que
se les ofrecen. El disefio y la innovacion deben entenderse como procesos de negociacion
participativos a largo plazo, en los que los usuarios también son actores activos y creativos
en lugar de consumidores pasivos que se conforman con los productos ofrecidos (Bijker y
Pinch, 1987-2012; Mackenzie y Wajcman, 1999; Suchman, 2003, 2007).
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CAPITULO 4

INnfermera virtual

Marc Fortes Bordas

De la necesidad identificada a la actividad planteada

Posiblemente uno de los retos mas complejos a los que nos enfrentamos como
sociedad es el de mejorar la salud de “todas” las personas. La definicion del concepto de
salud se ha ido reformulando a lo largo de la historia. La Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) presentaba en 1946 una primera definicion, “un estado de completo bienestar bio-
l6gico, psicolégico y social, y no solo la ausencia de enfermedad” (OMS, 1946). Definicion
que hoy en dia podemos considerar superada € incluso discutida, tanto por la utilizacion
de la palabra estado, que equipara la salud con algo estatico, cuando precisamente es
algo fuertemente cambiante, como por la palabra completo, que hace casi imposible la
tarea de alcanzarla. En 1976, se elabora otra definicién, que habla de “una manera de
vivir solidaria, autbnoma y alegre” (Congreso de médicos y biélogos de la lengua catalana,
Perpinan 1976) y que hace referencia al bienestar, a sentirse bien, a un medio para la vida
y no solo a una finalidad por alcanzar. Mas adelante, en el 2011, después de tres anos de
trabajo, un grupo internacional de investigadores llegd a un consenso definiendo la salud
como “la capacidad de adaptarse y manejar los desafios fisicos, emocionales y sociales
que se presentan durante la vida” (Huber et al., 2011) proporcionando un marco definitorio
mucho mas acorde con los valores de autocuidado y el cuidado que se promueve desde
la practica enfermera.

La realidad es que, hoy en dia, aln se acostumbra a hablar de salud solamente cuando
aparece una enfermedad y se incurre sin querer en una simplificacion. Por este motivo,
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también en el espacio de la e-salud, se pueden generar modelos de atencion que focali-
cen Unicamente la dimension biofisioldgica del concepto de salud, replicando el modelo
biomédico tradicional que contempla sélo las enfermedades, las pruebas diagndsticas y
los posibles tratamientos. Centrar la atencion en la promocién de la salud en lugar de en la
enfermedad y su prevencion, al tiempo que superar el modo tradicional de atencidn unidi-
reccional en el cual el profesional de la salud da y el usuario recibe, fue y sigue siendo uno
de los principales retos de Infermera virtual.

Tras evidenciar la necesidad de proponer un espacio virtual donde la salud fuera el verda-
dero centro, desde el Col-legi d’Infermeres i Infermers de Barcelona (COIB), se propuso la
creacion de Infermera virtual, un proyecto unico focalizado en la salud de las personas en-
tendiendo ésta como “manera de vivir’ no vinculada a la enfermedad, sino relacionada con
las necesidades para la vida cotidiana y, en consecuencia, concerniendo especialmente a
la responsabilidad de la enfermera.

Cabe recordar también que Infermera virtual nace en 2005, un momento en que Internet
esta transitando desde un espacio de informacion a otro de relacion entre personas y de
inteligencia colectiva. El ambito de la salud no fue ajeno a estos cambios y bajo el concep-
to de e-salud, es entonces cuando surge un nuevo impulso para la mejora del cuidado y
un enorme potencial para el desarrollo de las estrategias para el autocuidado y el empo-
deramiento para la salud de personas y comunidades. Un momento también, en el que la
propia Organizacion Mundial de la Salud, en Bangkok, se pronunciaba de manera decidida
en favor de las tecnologias de la informacion y la comunicacion (TICs) como nuevas opor-
tunidades para afrontar los factores determinantes de la salud y, demandaba al respecto,
respuestas innovadoras para la promocion de la salud (OMS,2005).

Todo ello animd a los responsables del Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de Barcelo-
na a trabajar en el disefio y la construccién de un portal de promocion'® y educacion para
la salud'” con los objetivos de: (a) establecer una comunicacién directa y efectiva entre la
enfermera y la persona a quién atiende; (b) situar a la enfermera en la mejor posicion po-
sible, para poner todo el bagaje de conocimiento enfermero a disposicion de la salud de
sus conciudadanos y (c) ofrecer propuestas inequivocamente concretas relacionadas con
el objetivo profesional enfermero a partir de una sdlida conceptualizacion, avaladas por la
evidencia cientifica. Todo ello, con un solo propdsito: el de ayudar a proporcionar los me-

16 Desde Infermera virtual se entiende “Promocién de la salud” como el proceso que permite a las personas incrementar su
control sobre los determinantes de la salud y en consecuencia, mejorarla. Fuente Organizacion Mundial de la Salud. Glo-
sario de Promocion de la Salud. [Internet]. [Consulta: 13 julio 2019]. Disponible en: http://whglibdoc.who.int/hg/1998/
WHO_HPR_HEP_98.1_spa.pdf

17 Desde Infermera virtual se entiende “Educacion para la salud” como Conjunto de oportunidades de aprendizaje creadas
conscientemente que suponen una forma de comunicaciéon destinada a mejorar la alfabetizacién sanitaria, incluida la
mejora del conocimiento de la poblacion en relacion con la salud y el desarrollo de habilidades personales que conduzcan
a la salud individual y de la comunidad. Fuente: Organizacién Mundial de la Salud. Glosario de Promocion de la Salud.
[Internet]. [Consulta: 13 julio 2019]. Disponible en : http://whqlibdoc.who.int/hg/1998/WHO_HPR_HEP_98.1_spa.pdf
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jores cuidados enfermeros y proporcionarlos como se hace desde la practica enfermera:
capacitando a la persona para que tome decisiones sobre su salud y entendiendo el valor
del cuidar como la especial sensibilidad e interés por reconocer y atender las necesidades
de las persones de acuerdo con su propia formulacion, es decir, tal como ellas las perciben
y las expresan (Fontanet, Cuxart, Fernandez y Luis, 2010).

La web Infermera virtual se puso en linea el 20 de mayo de 2009, después de una fase pi-
loto que permitié ser evaluada por enfermeras y usuarios del sistema de salud catalan, con
una muestra final de 297 enfermeras y 256 usuarios, que navegaron por la web durante
dos meses y medio, y que aportaron opiniones y sugerencias acerca del disefio, contenido
y navegacion de la web, asi como también sobre el enfoque y las expectativas del proyecto
en tanto que recurso que genera nuevas formas de relacion entre la enfermera y la persona
que atiende. Los resultados de la prueba piloto permitieron optimizarla y mejorarla antes de
Su puesta en linea definitiva (Fontanet et al., 2010).

Qué es “Infermera virtual”
oportunidades, deseos y posibilidades

Infermera virtual es en la actualidad (2019) un proyecto de conocimiento sobre
salud y, como tal, considera a la persona como un todo inseparable que no se reduce a
la suma de las partes, y considera el concepto de salud desde su multidimensionalidad,
entendiéndola como un medio para la vida de las personas mas que como una finalidad en
si misma. En este sentido, Infermera virtual pretende cubrir el espacio que otros proyectos
centrados en la enfermedad no cubren.

La primera cuestion que se planted al inicio del proyecto Infermera virtual fue como estruc-
turar un portal de salud donde las personas pudieran encontrar informaciéon, consejos y
sugerencias que les permitieran adoptar habitos y estilos de vida saludables y de bienestar,
independientemente o ademas de la existencia o no de un problema de salud. Un portal
donde “todas” las personas, “sanas o con algun problema de salud”, encontraran informa-
cion sin la necesidad del referente de la enfermedad y con el objetivo de acompanarlas y
mejorar su capacidad en la toma de decisiones respecto a su salud. Del mismo modo que,
irrenunciablemente, estuviera acorde con lo que la disciplina enfermera ofrece y facilita
para el desarrollo de propuestas desde la enfermeria.

Para ello, fue esencial recurrir a los modelos conceptuales. El concepto de autocuidado y
de autocuidado universal de Dorotea Orem, con los diferentes tipos de autocuidados rela-
cionados con el desarrollo de la salud o sus posibles, inspiraron la base de la organizacion
de la informacion. Asi, en la web se destacan tres grandes bloques tematicos: Actividades
de la vida diaria (AVD), Situaciones de vida (SdV) y Problemas de salud (PdS).
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Otra fuente esencial para esta primera organizacion fue una revision publicada de los prin-
cipales modelos conceptuales enfermeros (Roy, Henderson, Orem, King, Abdellah, Lei-
ninger y Watson) en tanto que constaté que los modelos comparados coincidian en dos
ideas. La primera es que la persona para sobrevivir debe llevar a cabo una serie de activi-
dades cotidianas y que, aunque las autoras difieran en el nUmero, hay ocho que aparecen
en todos los modelos revisados que son: respirar, comer y beber, moverse y mantener una
postura corporal correcta, eliminar, descansar y dormir, evitar peligros y prevenir riesgos,
comunicarse e interaccionar socialmente, y trabajar y divertirse (Domingo y Gémez, 2003).
La segunda idea que comparten estos modelos conceptuales es que la persona, sea cual
sea su estado de salud, con el fin de mantener su calidad de vida y su bienestar, tiene que
llevar a cabo estas actividades de tal manera que favorezcan su crecimiento y su desarrollo
personal (Fontanet; Cuxart; Fernandez y Luis 2010).

La muy probable sinergia de las afirmaciones de estas enfermeras teorizadoras con la
manera de entender la e-salud, en tanto que ecosistema de aplicacion de las tecnologias
de la informacion y la comunicacion (TIC) en los aspectos que afectan al cuidado de la
salud, ha hecho posible que se haya mantenido la organizacion inicial de los tres grandes
bloques tematicos (AVD, SdV y PdS) hasta el dia de hoy, evolucionando el proyecto en
la forma y en la incorporacion de amplio contenido, manteniendo la base conceptual sin
variaciones.

Es necesario resaltar que los contenidos de Infermera virtual, distribuidos en los tres gran-
des blogues tematicos mencionados que constituyen a la vez sendas entradas a la web
(AVD, SdV y PdS), se han ido construyendo y desarrollando siempre desde la perspectiva
y las necesidades que tiene la persona que accede para cuidar de su salud y no sélo con
la finalidad de informar sobre un tema. El desarrollo de cualquier contenido de Infermera
virtual supone pensar en qué necesita saber una persona para cuidar de su salud, a partir
de lo cual se configura una unidad de informacién a su alcance, necesidades que a menu-
do van mas alla de las que espera encontrar a razdn del motivo de la consulta, porque se
le afiade informacion que las enfermeras, desde nuestra perspectiva, consideramos que
promocionan y educan en salud. La interactividad y los enlaces entre contenidos permiten
ofrecer la informacién que se busca, ademas de la que como enfermeras pensamos que
puede necesitar para cuidar de su salud.

Infermera virtual es al mismo tiempo un instrumento de trabajo para todos los profesionales
implicados en el seguimiento y mejora de la salud de las personas que supera el binomio
imperante “médico-paciente” del sistema sanitario actual y del entorno de la e-salud. Es
complemento y apoyo de la atencion presencial, posibilita tanto la participacion de la per-
sona atendida en el manejo de su salud como la continuidad de la atencién y de los cui-
dados. Otro reto que le provee de mucho sentido a Infermera virtual es que abre un nuevo
camino para que el espacio presencial y el espacio virtual de atencién a las personas se
unan y se complementen, posibilitando un modelo de atencién que responda mejor a las
personas, a la practica enfermera y a la provision de servicios del sistema de salud.
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Justificacion

UN PROYECTO CENTRADO EN LA SALUD DE LAS PERSONAS

Infermera virtual es un recurso que promueve la promocién y educacion para la sa-
lud, avanza hacia la prevencion de la enfermedad y entiende la salud como la capacidad de
adaptarse y manejar los desafios fisicos, emocionales y sociales que se presentan durante
la vida. En definitiva, contempla la salud como una manera de vivir, un derecho y un deber
de cada persona que se convierte directamente en responsable de ello. En este sentido
es clave la creacion de una fuente de conocimiento, que esté a disposicion de todos los
ciudadanos con el objetivo de acompanarlos en la toma de decisiones de salud, aportando
conocimientos y promocionando actitudes y habilidades adecuadas para aplicarlos en la
vida cotidiana desde la perspectiva de la corresponsabilidad. Es por ello, que se adopta
la educacion para la salud como el modelo metodoldgico de trabajo que condiciona su
estructura, el desarrollo de los contenidos y su aplicabilidad, ofreciendo mas alla de la
transmisién de conocimientos la posibilidad de potenciar el desarrollo de habilidades per-
sonales que ayuden a la persona en la utilizacién de éstas de manera autébnoma, eficaz y
orientadas a la salud.

VINCULACION CON LOS VALORES ETICOS
DE LA PROFESION ENFERMERA

Infermera virtual debia situarse en el terreno de la coherencia conceptual entre el
significado de e-salud y el significado integral y multidimensional del concepto salud. Eso
implicé la consideracion de la persona como un todo inseparable en estricta coherencia
con las bases de la disciplina enfermera a las que se ha hecho referencia. A su vez el
proyecto debia visualizar los fundamentos éticos de la profesion, expresados en el codigo
de ética y que son carta de presentacion a la sociedad de los compromisos profesionales
que las enfermeras contraen con las personas que atiende, las familias, la comunidad y la
sociedad en su conjunto.

El Codigo de Etica de las enfermeras y los enfermeros de Catalufa, se estructura a partir
de cinco valores: responsabilidad enfermera, autonomia de la persona, intimidad y con-
fidencialidad, justicia social y compromiso profesional (Consell de Col-legis d’Infermeres i
Infermers de Catalunya, 2013). La eleccion de dichos valores responde a que son los que
prevalecen internacionalmente en los cédigos de ética de las enfermeras.

Con este marco de referencia, una preocupacion inicial y una constante en todo su desa-
rrollo ha sido establecer la vinculacion entre el proyecto Infermera virtual y los valores éticos
que guian la profesion enfermera. A continuacion, se hace referencia a algunos ejemplos
de coémo el proyecto se alinea con ellos:
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Autonomia de la persona: Se refiere al reconocimiento de la autonomia de las personas y
su derecho a ser informadas y a tomar libremente sus decisiones. El foco de intervencion
de las enfermeras son las personas como seres sociales y relacionales. La persona debe
ser auténoma en sus decisiones y tiene derecho a que se le ayude a conseguirlo. Por ello
es necesario un especial cuidado y sensibilidad para garantizar la comprension de la infor-
maciéon, en un marco de comunicacion, en todas las situaciones. Cualquier contenido de
Infermera virtual pasa por un complejo proceso de elaboracion y por un circuito revisor es-
tructural, cientifico y pedagdgico. Asi, hasta obtener el contenido sobre un tema concreto
y determinar los recursos que complementan la informacién (enlaces, tutoriales, glosario,
bibliografia, etc.) y den respuesta a las multiples especificidades de demanda que pueden
presentarse. Esta sujeta a constantes actualizaciones y sus contenidos estan permanen-
temente contrastados con sus usuarios (enfermeras, otros profesionales y ciudadanos) a
través de las actividades que desde el proyecto se realizan (talleres, tutoriales, etc.).

En este sentido, cabe destacar que Infermera virtual es una web abierta, sin areas restringi-
das, donde acceden al mismo contenido usuarios y profesionales y que ofrece respuestas
adaptadas y especificas a las posibles demandas de cada usuario, sea profesional de la
salud o no, a través de circuitos de navegacion recomendados y adaptados a cada si-
tuacion. Hablar el mismo lenguaje y garantizar proximidad, son requisitos muy necesarios
para generar la confianza necesaria para que la persona se incorpore a recursos tecnolo-
gicos para el cuidado como es Infermera virtual.

Intimidad y confidencialidad: Ayudar en la lucha contra la vulneracién de la confidencia-
lidad en el uso de los registros y de las comunicaciones en cualquier formato, asi como
ofrecer recursos para acceder a fuentes de informacion acreditadas, fiables y con rigor.

Para ofrecer garantias de rigor tanto en la creacion de contenidos como en el tratamiento
de los datos que se pueden obtener de los usuarios, realizamos dos acciones diferencia-
das. En primer lugar, informar de las precauciones y las buenas practicas para las perso-
nas que hacen uso de la tecnologia, en relacion con el cuidado de su salud. Por ejemplo,
con Infografias al respecto'® que permitan a las personas auto corresponsabilizarse de las
decisiones que toman respecto a su salud en el entorno digital. En segundo lugar, acreditar
tanto la web como la App mediante sistemas de acreditacién ampliamente reconocidos,
siendo pionera tanto en adopcién como en creacién92021,

18 Infografia: Como seleccionar Fuentes de informacié segures y de calidad en Internet. http://www.infermeravirtual.com/
files/media/file/2579/01%20CercalnfoCAST.pdf

19 HonCode: Certificacion desde el 1 de julio 2009 y que pertenece a una ONG denominada Health on the net y para la cual
deben cumplirse principios como: autorfa, confidencialidad, transparencia, etc. https://www.healthonnet.org/HONcode/
Spanish/?HONConduct762153

20 WIS: Web de interés sanitario, esta certificacion concedida el 11 de abril de 2011 y gestionada por PortalesMedicos.com
https://www.portalesmedicos.com/web_interes_sanitario/110115.htm

21 App Salut: Infermera virtual tiene el honor de ser la primera Aplicaciéon de salud que ha sido acreditada por la Fundacion
TICSalut. Se obtuvo el sello que la acredita el pasado 19 de febrero del 2018 en la version 1.0 de la Aplicacion.
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Justicia social: Significa el deber de atender a todas las personas con la misma calidad.
Méas aun en la aplicacion de soluciones tecnoldgicas al cuidado que implican un reto que
se debe afrontar como colectividad. Un proyecto como Infermera virtual, pretende ofrecer
una herramienta de amplio consenso en materia de salud con acceso universal, ello es a su
vez un desafio ético. Las desigualdades sociales, el acceso a los recursos, las condiciones
ambientales, el clima, la religion y muchos otros factores generan diferencias significativas
en las recomendaciones sobre salud que se ofrecen a las personas.

Conocer vy respetar la diversidad mediante la inclusién y actuar localmente es la mejor
manera de afrontar este reto. Los conocimientos sobre salud no se deben universalizar ya
que ello podria generar desigualdades, confusion o incluso necesidades que no existan en
una determinada zona o comunidad.

Responsabilidad enfermera: Implica contribuir al crecimiento disciplinar, a la mejora de
la competencia profesional y a la buena imagen social de la profesion. Contar con mas
de 3.000 péaginas?®? de contenido escrito por enfermeras y otros profesionales de la salud,
visualiza el conocimiento enfermero poniéndolo al servicio de las personas, propone re-
laciones intra e interprofesionales intercambiando conocimientos e informacion de forma
cooperativa y la comparte con el usuario en toda su dimension.

Compromiso profesional: Significa que la enfermera actia con eficiencia, elaborando
estrategias que garanticen los cuidados enfermeros necesarios. En el caso de Infermera
virtual parece adecuado aprovechar el potencial de la e-salud compensando los limites de
la atencion presencial para invertir en la promocion de la salud de las personas y hacer
sostenible el modelo de salud, donde todos y cada uno de los actores®® asumen, en su
justa medida, su responsabilidad.

Aprendizaje, aspectos de mejora y expectativas de futuro

El proyecto Infermera virtual ha estado, en linea, a disposicion de la ciudadania du-
rante los ultimos 10 afos (2009-2019). En este tiempo se han realizado diferentes estudios
de impacto que han llevado a implementar mejoras en la accesibilidad, en las funciones
con soluciones de tipo tecnoldgico, manteniendo la base tedrica y conceptual del plan-
teamiento inicial.

22 El contenido de promocion y educacion para la salud en Infermera Virtual esta organizado por unidades de contenido a
las que llamamos Fichas “Lo que necesitas saber” (FQCS), elaboradas en base a un patrén estandar que consta de tres
apartados: Consejos de la enfermera, Informacion general e Informacion relacionada sobre cada tema y que nos permite
desarrollar cualquier contenido de la web.

23 Actores: Administracion, profesionales de la salud y usuarios.
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Accesibilidad: Actualmente contamos con certificaciones que nos acreditan como una
web accesible, aun asi, estamos convencidos que el proyecto debe crecer siempre pen-
sando en mejorar la accesibilidad a los contenidos. Aprovechar la tecnologia para ofrecer
un acceso universal al contenido que ofrecemos es un camino por el que seguir avanzando.

Equidad: Pretendemos que el uso de la tecnologia como herramienta de acceso a la in-
formacion sobre salud no genere una desigualdad y es por ello que todo el contenido y las
actividades que se proponen como proyecto de educacion para la salud son de acceso
gratuito para todos los ciudadanos. Pese al acceso gratuito a través de internet nos en-
contramos con dos limitaciones:

e El proyecto solo es accesible en catalan y en castellano y esto genera cierta desigualdad
en los colectivos que no conocen estos idiomas.

e Aungue cada vez en menor cantidad, no toda la poblacion tiene acceso a una conexion
ainternet y a los dispositivos y conocimientos necesarios para su uso. El proyecto inten-
ta mantener un perfil técnico para que el acceso sea lo mas amplio posible.

Infermera virtual se sustenta en sus acciones y una muestra de la buena salud del proyecto
son la multitud de iniciativas que radican en esta plataforma digital. Todo este conocimien-
to sobre salud organizado en una web y en una App, permite generar actividades muy
diversas, con un gje clave en comun: promover la autonomia a las personas en la toma de
decisiones sobre su salud. Muestra de estas iniciativas son:

e Creacion de video-consejos de salud para los ciudadanos que utilizan el transporte pu-
blico en la ciudad de Barcelona, en colaboracion con la empresa de Transportes Metro-
politanos de Barcelona (TMB). Se trata de la creacion de capsulas de salud de 16 se-
gundos de duraciéon que se proyectan en las pantallas del Metro y autobus de la ciudad
de Barcelona, con una periodicidad mensual.

El programa “Viles saludables” que consiste en proporcionar consejos de salud via RSS

(Really Simple Syndication, formato para distribuir contenido en una web) a los muni-

cipios adscritos a través de un convenio, con una periodicidad quincenal, ademas de

asesoramiento los mismos en temas de promocién de la salud, si asi lo requieren.

El programa “Salut al barri” que ofrece talleres mensuales sobre salud en a los centros

civicos de forma presencial.

e | a“Salu”, una actividad creada en motivo del 10° aniversario de Infermera virtual. Consis-
te en una bicicleta con infinitas posibilidades que permite realizar talleres de Educacion
para la salud en casi cualquier lugar. Talleres en mercados, escuelas, ferias, hospitales,
cualquier lugar es adecuado para un taller de cocina, uno de reanimacion cardiopulmo-
nar, o trabajar las emociones.

e Por todo ello se puede afirmar que Infermera virtual es un proyecto consolidado con
demostrada valia y de interés para la ciudadania, la profesion y las diferentes entidades.
A continuacion, se presentan algunos datos que avalan el proyecto, sobre todo como
herramienta de promocién de la salud al servicio de las personas:
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e Un promedio de 40.000 visitas mensuales en los ultimos 10 afos y cerca de 10.000
descargas de la App.

Mas de 19 consistorios municipales participando en el programa “Viles saludables”, 8
centros de salud y empresas utilizando consejos de salud como herramienta para mejo-
rar la informacion a las personas.

Publicacion en redes sociales de 150 consejos de salud cada afo. Estos consejos estan
dirigidos a los mas de 25.000 seguidores acumulados en las diferentes plataformas de
interaccioén social.

Mas de 250.000 visualizaciones en videos de Youtube.

En Infermera virtual es necesaria la mejora continua y la adaptacion a las necesidades y
dinamicas de la poblacion a la que se dirige, por lo que, de manera continuada, se trabaja
en nuevos contenidos y formas de acceso. Un ejemplo de ello es el proyecto “Planeta
Gulnac” que ha recogido el guante de este reto y esta trabajando en proyectos dirigidos a
menores de 6 a 12 afos, y que engloba todos los contenidos de Infermera Virtual dirigidos
a la infancia. Una de las iniciativas incluidas en este proyecto es el juego “Mision Gulnac”,
que tiene por objetivo promover habitos y estilos de vida saludables. Con este propdsito
se ha tomado la metodologia de “Intervention Mapping”?* (Bartholomew, 1998) como hoja
de ruta a seguir para crear las matrices de cambio de cada comportamiento incluido en el
juego. También se ha trabajado en la eleccion de métodos y creacion de actividades inte-
gradas dentro del juego para alcanzar los objetivos de cambio, asi como otros elementos
propios de los “serious games”?®, como la historia, personajes, mecanica del juego, etc.

Finalmente, cabe remarcar que el propoésito general de Infermera virtual y todas las activi-
dades que realiza, es ayudar a proporcionar los mejores cuidados enfermeros, entendien-
do el valor del cuidado en la ayuda a la persona para que tome decisiones sobre su salud

Entre 2009 y 2019 se han realizado casi una treintena de presentaciones en distintos fo-
ros cientificos, profesionales e institucionales en varias comunidades auténomas que han
mostrado interés por la iniciativa, concretandose en colaboraciones para divulgar consejos
de salud a los ciudadanos mediante Infermera virtual y/o como herramienta de trabajo para
las enfermeras y enfermeros colegiados y colegiadas en la Islas Baleares, Navarra o Lleida.

Desde la conviccidon de que el concepto de salud no esta necesariamente vinculado al de
enfermedad, de que la salud es algo que afecta a mas personas de las tipificadas como

24 “Intervention Mapping” es un protocolo para desarrollar programas de promocién de la salud basados en la teorfa y
la evidencia. Caracterizado por tener en cuenta tres perspectivas: un enfoque ecoldgico, la participacion de todas las
partes implicadas y el uso de teorfas i pruebas.

25 Los “serious game” o juegos serios, son juegos diseflados para un propdsito distinto del de la pura diversién. Normal-
mente, el adjetivo “serio” pretende referirse a productos utilizados por industrias como la de, educacion, sanidad, etc.
Estos “serious games” mantienen los mecanismos utilizados en los juegos convencionales para captar i mantener la
atencion del usuario, pero con finalidades de aprendizaje o entrenamiento.
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“pacientes”, desde la salud como “manera de vivir’ y por lo tanto objetivo de todos los
profesionales de la salud, aunque prioritario de las enfermeras, se trabaja para que el pro-
yecto Infermera virtual dé una respuesta coherente a las necesidades de personas, familias
y comunidades y contribuya al conocimiento sobre salud.
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CAPITULO 5

Cuidado no presencial:
061 CatSalut Respon

Elisabet Vives Vives

Introduccion

A diario los avances tecnoldgicos interactian en muchos de los aspectos de nues-
tra vida, sin que la salud sea una excepcion. Cada vez mas existen aplicaciones, webs y
plataformas de salud a disposicion de los ciudadanos. Internet y las nuevas tecnologias
han causado un cambio en la relacion entre los profesionales de la salud y las personas
atendidas. El sistema de salud debe responder de manera dinamica a dichos cambios,
adaptandose a ellos y a las nuevas situaciones, problemas y dilemas éticos que pueden
generar, para conseguir una mejor calidad en la prestacion del cuidado. La atencién no pre-
sencial en el 061 CatSalut Respon, forma parte de esta adaptacion y a lo largo del tiempo
ha evolucionado hacia una linea de servicio prestada a través de una plataforma de salud
multicanal siendo una herramienta permanente como guia y canalizador de la demanda fa-
voreciendo la continuidad asistencial, orientada al seguimiento de personas con problemas
de salud croénicos y agudos, mas integrada y resolutiva desde los primeros niveles en el
territorio y con enfoque centrado hacia ellos y las familias. Es en este marco, donde toman
relevancia las nuevas tecnologias que pueden dar apoyo a una atencion no presencial de
calidad en el sentido mas amplio de lo que significan los valores del cuidado enfermero.

Diariamente las enfermeras del servicio 061 CatSalut Respon, dan respuesta a un volumen
medio de 800 consultas sanitarias realizadas por ciudadanos sobre temas tan diversos como
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consejos en aquellas situaciones de salud que no suponen una emergencia, COMoO recomen-
daciones de como actuar en situaciones leves, hasta consejos sobre prevencion de enfer-
medades, salud del viajero, recomendaciones sobre farmacos, entre otros multiples temas.
En la actualidad, junio 2019, el servicio 061 CatSalut Respon se halla inmerso en un proceso
de cambio de paradigma, desde la definicion de nuevos retos hasta el disefio y cambio de la
plataforma tecnoldgica para poder integrar las tecnologias emergentes y que ya se han desa-
rrollado en otros paises con servicios similares. La tecnologia y el cuidado enfermero no deben
ser conceptos opuestos, sino que desde la propia profesion se debe avanzar hacia un sistema
compartido en el cual las tecnologias sean un refuerzo natural del proceso de cuidar estable-
ciendo un tipo de relacion entre personas / enfermeras / tecnologia basada en la confianza
mutua, que es la parte esencial del proceso del cuidado enfermero y de la ética del cuidar.

En las Ultimas décadas, se ha producido un incremento de la demanda sobre los servicios
de salud en general. Las caracteristicas demogréficas, socioeconémicas, culturales y de
morbilidad de la poblacién, las expectativas sociales sobre la salud y la atencion hospita-
laria, asi como la accesibilidad a los dispositivos sanitarios, son algunas de las causas de
esta creciente demanda. Los cambios en el modelo de atencién, centrado en la ciudadania
y en la atencién en red, ayudan a que todo aquello que sea susceptible de ser resuelto en
la comunidad, en el domicilio, por teléfono o a través de internet, no precise resolverse en
un centro de salud. Los cambios en la relacion de los ciudadanos con el propio sistema sa-
nitario promoviendo la corresponsabilizacion personal en los cuidados de la propia salud,
los cambios a nivel tecnolégico como elemento clave para ofrecer atencion personalizada
y una gestion mas eficiente de los recursos (Dep. de Salut Generalitat Catalunya, 2006)
favorecieron la aparicion de los servicios e-Salud como soporte para el propio sistema, los
ciudadanos y los profesionales (eHealth, 2009).

A raiz de estos cambios y de la nueva orientacion del sistema de sanitario, el Departament
de Salut de la Generalitat de Catalunya se plantea la implementacion de una plataforma
de servicios de salud orientada a dar respuesta al ciudadano con el objetivo de asesorarlo
y orientarlo en los diferentes aspectos que puedan afectar a su salud asi como en todos
aquellos relacionados con el propio sistema. Por ello, en el ano 2001 se implementa el
servicio Sanitat Respon (Vives, 2010).

Los origenes: De Sanitat Respon a 061 CatSalut Respon

Sanitat Respon se origina como un servicio que tiene como finalidad facilitar infor-
macion sobre salud a la poblacion de Catalufa, contribuyendo a la resolucion de proble-
mas de salud, incrementando el nivel de acceso a la informacién y servicios sanitarios,
canalizando la demanda sanitaria y participando en la promocién de la salud, la prevencion
de la enfermedad y en la educacion sanitaria de los ciudadanos, a través de una platafor-
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ma tecnoldgica multicanal, que permite recibir y dar respuesta a las consultas mayoritaria-
mente por via telefonica, pero también por correo electronico y chat, asi como el acceso
con videoconferencia sobre temas muy especificos como por ejemplo algunos problemas
del cuidado de menores/ infancia en el hogar.

El servicio se dota de dos perfiles profesionales, una primera linea de operadores de demanda
no sanitarios formados en aspectos mas administrativos e informativos del propio sistema,
que realizan un primer triaje telefénico, resolviendo consultas no relacionadas con la salud,
y una segunda linea con enfermeras, que son las responsables de la resolucion de todo
aquello relacionado con la salud de las personas que utilizan el servicio. Para ello, se forman
y participan en los proyectos del Departament de Salut, y en diversas campafas de Salud
Publica, siendo ejemplos el plan para dejar el habito tabaquico, consejo al viajero, campafas
de vacunacion infantil, seguimiento de pacientes fragiles en periodos estacionales que pue-
den suponer un riesgo debido a su patologia basal, realizando una participacion activa de
promocion de su salud. (Vives, 2010). Desde su inicio hasta la actualidad, Sanitat Respon ha
evolucionado hacia una linea de servicio basada en la atencion no presencial a través de la
integracion con el 061, creando asi el 067 CatSalut Respon, y se convierte en una herramienta
permanente como guia y canalizador de la demanda favoreciendo la continuidad asistencial.

Este nuevo concepto de atencion no presencial a través de una plataforma multicanal es un
gran reto que deberia conducir al propio servicio a ser un sistema mas orientado al segui-
miento de personas con problemas de salud crénicos y agudos, mas integrado y resolutivo
desde los primeros niveles y en el territorio y con un mayor enfoque hacia los pacientes y
sus familias, asi como a compartir la informacion. Es en este marco donde toman especial
relevancia las nuevas tecnologias, que pueden y deben dar soporte a una atencién no
presencial de calidad en el sentido mas amplio del significado de los valores del cuidado.

En la VI conferencia Josep Egozcue, celebrada en abril de 2013, Carol Gilligan afirma
que: “Ahora reconocemos el valor de la inteligencia emocional, una inteligencia que une el
sentimiento con el pensamiento, que procura estar todo lo despierta que puede, al tanto
de cuanto sucede, consciente de donde pisa, receptiva y responsable, que cuida de uno
mismo y de los demas.” (Gilligan, 2013). La afirmacion en si misma engloba gran parte de
los valores del cuidado, como el compromiso, la libertad, la privacidad, la individualidad, la
colaboracion, la empatia, el respeto a la persona, el trato digno, la honestidad, la escucha
activa, la responsabilidad, la seguridad y la confianza.

La actualidad: Etica del cuidado en la atencién no presencial

La atenciéon no presencial se ha convertido en un servicio fundamental para la ges-
tibn de problemas de salud y de cuestiones relacionadas con el sistema sanitario. De

109



Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado
Capitulo 5 - Cuidado no presencial: 061 CatSalut Respon

hecho, las plataformas multicanal relacionadas con la salud existen desde hace tiempo
a nivel internacional asi como en algunas comunidades autbnomas espafiolas. Entre las
plataformas multicanal cabe destacar el National Health Service (NHS, 2018) en el Reino
Unido; Info Santé en Canada (CLSC, 2017); Health contact Centre en Queensland Austra-
lia (2019); Salud Responde (2019) en Espana, Andalucia. Todas ellas constituidas por en-
fermeras y orientadas a dar soporte y asesoramiento en salud a los ciudadanos, para ges-
tionar de manera eficiente la demanda de servicios de salud. En el ambito de la atencion
no presencial, las enfermeras tienen un amplio campo en el cual desarrollar su potencial,
sobre todo en aspectos relacionados con la promocién de la salud, la prevencién y reha-
bilitacion, el desarrollo de programas educativos sobre salud, asi como en investigacion. Y
todo ello se realiza a través de la consultoria enfermera.

Segun la Nursing Interventions Classification (NIC) (McCloskey y Bulechek, 2002), se define
la consulta de enfermeria (codigo NIC 7910) como el uso de los conocimientos técnicos
para trabajar con aquellas personas que solicitan ayuda en la resoluciéon de problemas
permitiendo que individuos, familias, grupos o instituciones alcancen los objetivos identifi-
cados. Asi mismo, define la consulta telefonica?® (cédigo NIC 8180) como la capacidad de
identificar las preocupaciones del paciente, escucharlo y proporcionar apoyo, informaciéon
0 ensefnanzas en respuesta a dichas preocupaciones, por teléfono.

Este método de prestacion de cuidados dista bastante del modelo tradicional de aten-
cion enfermera, pero es importante para las enfermeras disponer de sistemas como este
que les permiten a través de la tecnologia realizar una actividad asesora mediante la cual
identifican necesidades reales y potenciales las personas que utilizan el servicio. Las ac-
tividades realizadas por las enfermeras en este tipo de servicios como son la orientacion
en sus cuidados especificos impartiendo consejos y educacion sobre los cuidados, con
el objetivo de promover la salud, el autocuidado y la prevenciéon de complicaciones son la
clave del éxito de estos sistemas.

Las intervenciones enfermeras referidas en la codificacion NIC, se asocian a multiples ac-
tividades entre las que cabe destacar las siguientes:

¢ |dentificarse e informar al paciente del proceso de la llamada para obtener su consen-
timiento.

¢ Obtener informacion sobre el motivo de la consulta e identificar las inquietudes sobre el
estado de salud.

e Establecer el nivel de conocimiento del usuario y la fuente de este conocimiento.

26 La consulta telefonica consiste en prestar el cuidado enfermero en la distancia con el objetivo de mejorar la prestacion
del cuidado, ofreciendo una alternativa no presencial a las consultas tradicionales. Para ello las enfermeras pueden
consultar la historia clinica compartida del ciudadano, lo cual facilita la resolucion de la consulta
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e Determinar la capacidad del paciente para comprender las ensefanzas/instrucciones
telefénicas.

e Determinar la respuesta psicolégica a la situacion y la disponibilidad de sistemas de
apoyo.

e Determinar si las inquietudes requieren evaluacion complementaria.

e Dar instrucciones claras de como acceder al cuidado que se necesita.

e Proporcionar informacion acerca del régimen de tratamiento y de las responsabilidades
resultantes del autocuidado, segun sea necesario de acuerdo con el ambito de la prac-
tica y las normas establecidas.

e Ofrecer informacion acerca de las terapias y las medicaciones prescritas, si procede.

¢ Facilitar informacion acerca del fomento de la salud / educacion sanitaria, si procede.

e |dentificar los problemas reales/potenciales relacionados con la implementacion del ré-
gimen de autocuidado.

¢ Informar sobre los recursos de la comunidad, programas educativos, grupos de apoyo,
segun esté indicado.

® Responder a las preguntas.

e Determinar la comprension del paciente de la informacién que se le ha proporcionado.

e Mantener la confidencialidad.

e Documentar cualquier valoracion, consejo, instrucciones u otro tipo de informacion que
se suministre al paciente de acuerdo con las normas especificadas.

e Determinar las necesidades y establecer intervalos de tiempo para la valoracion poste-
rior intermitente, si procede.

e Documentar el permiso para devolver la llamada e identificar a las personas que pueden
recibir la informacion sobre la misma.

El conjunto de estas actividades esta intrinsecamente relacionado con el compromiso en-
fermero en la ética del cuidar, ya que todas ellas se rigen por principios de la misma, como
la atencion, responsabilidad, competencia capacidad de respuesta y confianza promulga-
dos por Barnes y Branelly (Dominguez-Alcén et al., 2017).

Por otra parte, el conjunto de actividades descritas en la consulta telefonica, estan en
consonancia con las cinco fases del cuidado que describe Tronto (2017), y que son
caring about, caring for, care giving, care receiving y caring with. Como concepto clave
y sintesis de las distintas fases, destacar la importancia de reconocer las necesidades
propias y de los demas, aceptar la responsabilidad para abordar la necesidad, realizar
la tarea real del cuidar, el ser competentes, responsables y receptivos y mantener una
atencién continua con confianza mutua entre el cuidador y el sistema y tratar y ser tra-
tado como iguales.

Los conceptos indicados, forman parte de la consulta telefonica como procesos de cui-
dado no presencial y prestado por enfermeras. La consulta telefénica, supone un medio
coémodo y rapido para resolver los problemas de salud, dar respuesta a las dudas que
pueda tener la ciudadania y orientar de manera inmediata la demanda hacia el dispositivo
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asistencial mas idéneo. Las intervenciones enfermeras llevadas a cabo en el servicio 061
CatSalut Respon, pretenden desarrollar y fortalecer las capacidades de autocuidado de
las personas que requieren el servicio, dando respuesta a sus necesidades y ser una guia
de apoyo para la toma de decisiones. Dichas intervenciones se reconocen como propias
de la profesion enfermera en el marco de la Nursing Interventions Classification (NIC). (Mc-
Closkey y Bulechek, 2002)

Este modelo de atencion no presencial, se basa en un modelo mixto en el que se produce
una relacién bilateral entre la poblacién que utiliza el servicio al efectuar una llamada que
desencadena la demanda y los profesionales del mismo. Del mismo modo se origina una
relacion proactiva en la que la enfermera es la que desencadena la demanda y favorece
la participacion en programas de seguimiento de pacientes, complementacion de las vi-
sitas domiciliarias y otras actividades con el objetivo de facilitar y dar soporte en el propio
autocuidado.

El futuro: Tecnologia y ética del cuidado,
una relacion indispensable

En la Ultima década, la evolucion de las tecnologias aplicadas a la salud, han proli-
ferado de manera espectacular, lo que somete al propio sistema sanitario a un proceso de
cambio constante que favorece la busqueda de nuevos métodos y herramientas para me-
jorar la eficiencia global del sistema de salud. Ya en el aino 2003, el Consejo Internacional
de Enfermeras en la definicion del marco de competencias consideraba que “la atencion
de salud ha de responder de modo dinamico, siempre que sea posible, a la explosion del
conocimiento, la rapidez de las comunicaciones, a la tecnologia avanzada y los nuevos
dilemas éticos, de tal manera que mejore la calidad de la prestacion de los cuidados de
salud.” (CIE, 2003: 11)

El cuidado es inherente a la profesion enfermera, se debe avanzar en la implantacion de
herramientas que nos permitan mejorar la calidad asistencial, por este motivo, debemos
ser capaces de implementar tecnologias basadas en la inteligencia artificial que aporten
soluciones de seguimiento y control a problemas concretos, bien identificados y estanda-
rizados mediante la consultoria virtual. La integracion de la tecnologia en el cuidado modi-
fica el estatus relacional entre los pacientes y los profesionales de la salud, es un soporte
para la profesion, pero no deben considerarse sustitutiva de las enfermeras en el cuidado
de las personas. Las nuevas tecnologias aplicadas en las plataformas de salud son clave
para poder ofrecer una atencion mas personalizada, con una gestion mas eficiente de los
recursos y una asistencia de mayor calidad, mejorando el nivel de informacion a las per-
sonas respecto a su enfermedad y manejo de la misma, al tiempo que puede contribuir a
disminuir su nivel de ansiedad.
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El 061 CatSalut Respon se caracteriza por ser accesible las 24 horas del dia y los 365 dias
del afo, en todo el territorio de Catalufa, lo cual facilita al usuario del servicio disponer de
una resolucion a sus dudas o inquietudes respecto al proceso sobre el que se consulta.
También facilita la gestion del proceso mediante resolucion telefénica, videoconferencia,
chat. Es probable que en un futuro la aplicacion de sistemas de inteligencia artificial pue-
dan ser efectivos para algunas de las actividades que se requieren, pero la intervencion de
las enfermeras seguira siendo fundamental en todo el proceso. Por otra parte, el servicio
es generador de conocimiento ya que a través de un andlisis de las consultas recibidas se
obtiene informacion respecto a la tipologia de las mismas, asi como de las inquietudes,
dudas y problemas de salud que mas preocupan a la ciudadania. Dicha informacion facilita
la creacion de protocolos de respuesta adecuados a las demandas recibidas lo cual me-
jora la calidad de la prestacion del cuidado. Del mismo modo, garantiza la seguridad de la
respuesta dada, favoreciendo la relacién de confianza entre los profesionales del servicio
y las personas atendidas.

La dinamica de este tipo de servicios aporta un valor afadido a la disciplina enfermera.
Representa un cambio en el paradigma del cuidado tradicional, ampliando su campo de
actuacion con nuevas tecnologias y ofreciendo multiples posibilidades de investigacion
respecto a la eficacia del modelo y su capacidad de resolucion y beneficio para las per-
sonas que lo utilizan. Ademas, permite el trabajo en red entre distintos proveedores de
salud, aunque en este campo queda mucho por avanzar en la integracion de los diferentes
sistemas existentes.

¢Hacia donde se deberian dirigir este tipo de plataformas de salud? Ya en el ano 2010,
en la Universitat Catalana d’Estiu, se planted esta misma cuestion, y el analisis realizado
entonces no es muy distinto del que puede hacerse en la actualidad. Las plataformas de
salud deben ser servicios que garanticen un modelo de atencién centrado en la ciudada-
nia/poblacion y capaz de integrar y relacionarse de manera transversal con los diferentes
proveedores de salud, fomentando sobre todo la proactividad del servicio. Han de permitir
modular las demandas y gestionar los flujos de personas atendidas para mejorar la eficien-
cia, la calidad del sistema y del cuidado. (Vives, 2010).

Para ello deben integrarse de manera real como agentes del propio sistema en tres nive-
les distintos pero complementarios: El primer nivel 1o constituyen la poblacién usuaria del
servicio. En este nivel los avances tecnolégicos favoreceran la deteccion de problemas de
salud y el establecimiento de alianzas que comporten beneficios para la persona sujeto del
cuidado, como la mejora de la calidad de la informacién sobre salud que pueda recibir, la
mejora en el autocuidado y responsabilizarse de la propia salud. También contribuyen en
la mejora de la percepcion de la ciudadania en relacion a su grado de satisfaccion con el
sistema sanitario. El segundo nivel o constituyen los profesionales de salud, en este caso
las enfermeras. Las innovaciones tecnoldgicas han facilitado la atencién no presencial
generando expectativas de mejora. Para las enfermeras son una herramienta eficaz que
les permite realizar su trabajo de manera segura y responsable, integrandolas como so-
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porte en la prestacion del cuidado y que les facilita la relacion y la comunicacion con las
personas atendidas en el servicio. El tercer nivel es el propio sistema sanitario, que debe
planificar y conseguir la integracion de los distintos proyectos tecnoldgicos relacionados,
para evitar la duplicidad de los mismos y disponer de la informacién necesaria para poder
ofrecer el mejor cuidado posible. Es de vital importancia integrar el uso de la tecnologia en
el concepto de cuidado y en los programas de salud como algo natural y habitual, aunque
actualmente dista mucho de poder establecer una relacion entre el paciente, la enfermera
y la tecnologia basada en la confianza mutua.

Aunque la tecnologia forma parte de nuestras vidas, y su uso se ha convertido en algo
imprescindible, su utilizacion en servicios de atencion no presencial no esta exenta de pro-
blemas ya sean de indole conceptual, profesional, tecnolégico, y ético. Como concepto,
la atencién no presencial en sus inicios no se considerd parte del proceso de cuidado,
todavia hoy, hay quien piensa que a través del teléfono o de un chat o videoconferencia,
no es posible prestar cuidados de calidad. En el transcurso de los anos, la evolucion de
este tipo de servicios ha evidenciado que no sélo ofrecen cuidados excelentes, sino que
son complementarios a la atencion presencial.

Un escollo importante en este tipo de servicios son los propios profesionales del sistema
de salud. Consideran que no ofrecen la fiabilidad ni la seguridad necesaria para prestar
una atencion adecuada, que no pueden realizar intervenciones de acuerdo a los valores del
cuidado ni relacionarse con su entorno. El problema radica en el poco conocimiento que
se tiene de los mismos. Generalmente se cree que estos servicios se crean para solucionar
problemas de saturacion de consultas médicas, o para generar ahorro econdémico. Nada
mas alejado de la realidad, aunque puedan contribuir a evitar algunas consultas presencia-
les, este no es su objetivo. Es esencial informar y dar a conocer estos servicios para poder
conseguir la continuidad asistencial que requiere el proceso de cuidado.

A nivel tecnoldgico, el principal problema a resolver, es poder trabajar en red, aunque ac-
tualmente algunas acciones como la implantacion de la historia clinica compartida, han su-
puesto una mejora sustancial para la prestacion de asistencia no presencial, poder trabajar
en red con todos los proveedores de servicios de salud, es esencial, con el objetivo de que
la persona sea el centro del sistema. Para ello es necesario monitorizar la satisfaccion del
ciudadano al que se dirige el servicio, asi como la seguridad de la plataforma tecnoldgica
para garantizar la confidencialidad y privacidad. Sélo asi es posible lograr la relacion de
confianza entre enfermeras / pacientes / tecnologia.

En cuanto a la dimension ética, destacar que los problemas que se presentan se deben
en su mayor parte, a que en el desarrollo de estos servicios no se han identificado correc-
tamente, desde su inicio, las necesidades de los potenciales destinatarios de los mismos.
Este hecho, a priori negativo, ha servido para que en los proyectos de evolucion de la aten-
cién no presencial, se incluyera la opinién de los pacientes que han utilizado el servicio y se
centrara la atencion en las necesidades de las personas. Otro de los dilemas éticos que se
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presentan a menudo, es determinar la responsabilidad en la toma de decisiones. Discernir
hasta qué punto los algoritmos de respuesta disefiados se adaptan a las necesidades
reales e individuales. La tecnologia nos iguala con los datos, pero no a nivel individual. La
gestién y monitorizacion de los datos nos permite ajustar el servicio a las necesidades,
pero comporta un dilema ético de tipo social sobre el impacto que pueden tener a nivel
global, y como y para qué fin se utilizan.

Integrar el uso de la tecnologia en el concepto de cuidado es el camino de futuro, en el cual
ya se avanza. Para lograr una relacion de confianza entre todos los actores que intervienen
en este tipo de proyectos, es basico tener en cuenta en su planteamiento, los principios
esenciales en la ética del cuidado.

Reflexiones sobre la ética del cuidado
a partir de la experiencia profesional

La prestacion de atencion no presencial, debe centrarse en los valores, las nece-
sidades, las preferencias de las personas a las cuales se presta el servicio en un modelo
sanitario centrado en la persona, considerada como agente fundamental de su salud. Se
tiende a pensar que las enfermeras que realizan su trabajo en este tipo de servicios, no
aportan cuidado a la persona que los utiliza, sino que se limitan a dar informacién que po-
drian encontrar en diversas paginas web de salud. Esa es una idea errénea. En la atencion
no presencial es basico tener presente los principios esenciales de la ética del cuidado,
que define Barnes (Dominguez-Alcon et al., 2017), y que son la atencién, responsabilidad,
competencia, capacidad de respuesta y confianza. Ante estos principios surgen algunas
preguntas a las que intentaré dar respuesta desde mi experiencia en este tipo de servicios,
desde su creacion.

Una de las preguntas mas frecuentes en este tipo de servicios, hecha desde la propia
profesion, es si en realidad: jes posible cuidar a través de la tecnologia? Rotundamente
si, para ello, la tecnologia debe centrarse en las necesidades de las personas, de manera
que sea un apoyo y no una simple herramienta, y esté pensada y disefiada para tal efecto.
Sdlo si cumple con estos requisitos y se ha complementado con informacion y formacion
a todas aquellas personas que deberan utilizarla, se podra cuidar a través de algunas
tecnologias respetando la autonomia del paciente, asi como la responsabilidad profesional
de la enfermera.

Mort, Roberts, Pols, Domenech y Moser (2015), en su estudio sobre las implicaciones
éticas del telecuidado en personas mayores, afirman que el telecuidado tiene limitaciones
en la prestacion del cuidado, y afirman que no es una solucién sino un cambio en las redes
relacionales implicando, a la vez, un cambio de responsabilidades. Destacan la importan-
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cia de la relacion entre las personas y la tecnologia para crear de forma conjunta. Para
esos autores, las caracteristicas de la teleasistencia ética incluyen al usuario/cuidador, la
participacion en la toma de decisiones sobre los sistemas haciendo hincapié en que el di-
sefio de los mismos debe ser bidireccional e interactivo. Ademas, estos servicios generan
controversia por lo que respecta a la introduccion de tecnologias que permitan una con-
sulta virtual, sin contacto directo y cuestionan su finalidad preguntando si: jes ético que
tecnologia, al igual que la consultoria virtual dirija a la persona que la utiliza hacia lo qué
debe hacer? La consultoria virtual se basa en protocolos e informacién sobre salud que ha
estado disenada por enfermeras que tienen en cuenta necesidades identificadas y utilizan
un lenguaje comprensible, de manera que sirva de orientacion, apoyo, consejo, recomen-
dacion ante una situacion/consulta concreta, ofreciendo opciones que permitan tomar una
decision de manera informada, respetando la autonomia de las personas.

Pero lo que realmente preocupa a las enfermeras, y en este caso a mi personalmente
como directora de este servicio a lo largo de 4 afios, es saber si ¢es posible establecer
una relacion de confianza con las personas que utilizan este tipo de servicios? Desde mi
punto de vista, esa relacion, fundamental en toda situacién de cuidado, solo es posible
si las enfermeras de dichos servicios tienen un alto grado de competencia, no sélo en
competencias técnicas y conocimientos relacionados con la salud. Deben disponer de for-
macion en competencias comunicativas tanto a nivel de expresion oral como escrita, y en
inteligencia emocional. Es importante cultivar atributos como la escucha activa, la empatia,
la capacidad de transmitir conocimientos con seguridad y de comprender las inquietudes
de la persona que se encuentra al otro lado del teléfono o del chat. Junto con la capacidad
de ofrecer respuestas inmediatas con posibles soluciones a su demanda y la capacidad
de negociacion con la finalidad de establecer pactos que puedan promover la salud y/o
prevenir enfermedades. Son los elementos clave para establecer la relacion de confianza.

La evolucion tecnoldgica avanza rapidamente lo cual dificulta sobremanera la adaptacion
a las nuevas tecnologias de comunicacion, que son basicas en la atencion no presencial.
Pero ¢se deben poner limites a la tecnologia aplicada a la ética del cuidar? La respuesta
no es simple, los avances tecnolégicos en los distintos ambitos de la salud son importan-
tes para dar mejor respuesta a problemas que hace poco tiempo no tenian una solucion
viable 0 inmediata. Facilitan la accesibilidad de la poblacion a los servicios sanitarios asi
como la equidad en el territorio. Personalmente creo que no deberiamos poner limites a la
innovacion tecnolégica siempre y cuando sea integradora y respete los valores esenciales
de la ética del cuidar. Para ello es fundamental que las enfermeras participen en el disefio
de los proyectos relacionados, en este caso, con la atencién no presencial desde cualquier
ambito de la salud, y adquieran, ademas, competencias tecnoldgicas que se adapten a
los valores de la profesion y respeten en todo momento la dignidad y confidencialidad de
la relacion personalizada que se establece con las personas que utilizan dichos servicios.

Como reflexion personal y desde mi experiencia, conviene destacar que, a lo largo de 17
anos de existencia en sus diversas etapas, el 061 CatSalut Respon se ha ido consolidando
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como un servicio de referencia en salud, no soélo por la calidad de sus contenidos, sino por
el elevado grado de competencia de las enfermeras de ese servicio. En un futuro, no muy
lejano, debemos ser capaces de seguir integrando los avances tecnoldgicos, junto con los
conocimientos cientificos y los valores humanisticos de las enfermeras.

Pols y Moser (2009), afirman que existen relaciones distintas entre personas y tecnologia
en diferentes practicas de uso, que permiten distintas relaciones afectivas y sociales lo cual
difumina las categorias existentes como problemas médicos versus sociales, tecnologias
afectivas versus racionales. Estando totalmente de acuerdo con dicha afirmacion, tecnolo-
gla y cuidado enfermero son conceptos complementarios, interrelacionados. La profesion
enfermera debe avanzar hacia un sistema compartido en el cual las tecnologias sean un
refuerzo natural del proceso de cuidar estableciendo un tipo de relacion entre personas
atendidas/enfermeras/tecnologia basada en la confianza mutua, que es la parte esencial
del proceso del cuidado enfermero y de la ética del cuidar.
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CAPITULO 6

Wearables: tecnologia para
cuidar mejor a las personas

Joan Cabestany Moncusi

La introduccion de la tecnologia en nuestras vidas es una realidad que se materia-
liza en diversos ambitos, y no hace falta discutir la utilidad que ello conlleva en una gran
cantidad de casos. El ambito de la salud y del cuidado de las personas que lo requieren, no
€s una excepcion a esta tendencia. Cada vez es posible observar mas tecnologia aplicada
a servicios de salud (muy comun en el ambito hospitalario, con gran cantidad de ejem-
plos que van desde tecnologia de precision aplicada en cirugias, hasta la instrumentacion
tecnolégica que se aplica a la supervision de constantes vitales de pacientes durante los
periodos de post-cirugia y de hospitalizacion, en general). Sin embargo, ello no nos libra
de una serie de retos que aparecen cuando se considera la posibilidad, e incluso la nece-
sidad, de utilizar tecnologias adecuadas a condiciones ambulatorias, con el fin de mejorar
y optimizar el cuidado y bienestar de las personas.

Las tecnologias necesarias para ello estan en franca evolucion y con unos avances mas
que remarcables. La tecnologia electrénica, con el advenimiento de los avances en micro
y nano electrénica, junto con la capacidad de integraciéon de diversos elementos dentro
de un solo chip (SoC - System on Chip), cuando estos elementos y chips estan dotados
de la capacidad de ser programados y de tener una enorme capacidad de memoria, han
originado la base de sistemas muy pequefnos, que integran una serie de sensores que re-
cogen informacion diversa, y con una gran capacidad de procesado de esta informacion.
Ademas, la evoluciéon que hemos vivido y que estamos viviendo todavia, en el ambito de
las comunicaciones electronicas, hacen posible que estos sistemas puedan estar conec-
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tados a ordenadores y repositorios de informacion distantes, o incluso, que puedan estar
interconectados entre ellos.

Este escenario es perfectamente compatible con la introduccién y uso de dispositivos
muy portables (“wearables”), cada vez mas utilizables (atendiendo a criterios de usabi-
lidad) e interconectados en el ambito de la salud y del cuidado de las personas. Estos
principios entroncan con conceptos que se encuentran en el epicentro de la evolucion:
eHealth, Internet de las cosas (IoT) y su combinacion lomT (Internet de las cosas médi-
cas).

Se intenta poner en claro estos conceptos y la incidencia que pueden tener en la for—
malizacion de unos nuevos servicios que permitan una mejora del cuidado de las per-
sonas.

e Elautor G. Eysenbach (2001) definia el concepto de eHealth como “un campo emergen-
te en la interseccion de la informatica médica, la salud publica y el ambito de los nego-
cios, refiriéndose a los servicios de salud suministrados a través del uso de internet y las
tecnologias relacionadas”. El propio autor arglia que este término caracteriza no sélo un
avance tecnoldgico, sino también una evolucion en la forma de pensar y en la actitud y
compromiso para la mejora del cuidado de la salud.

¢ El trabajo de M. Haghi (2017), publicado en 2017, define IoT como “la red de objetos
fisicos que, con el soporte de tecnologia electréonica integrada y la posibilidad de comu-
nicacién, junto al uso de sensores adecuados, permite interaccionar con otros objetos
y su entorno”. Por lo tanto, el internet de las cosas (loT) proporciona la posibilidad real
de llevar a cabo una supervision de las constantes de salud utilizando dispositivos del
tipo wearable.

e En este nuevo marco resulta totalmente necesario considerar aspectos éticos sobre el
uso de las tecnologias en espacios tan personales y sensibles como es el de la salud y
bienestar personal. Resulta especialmente adecuado que se reflexione sobre la distribu-
cion de responsabilidades en el nuevo “escenario de uso de la tecnologia” y también ha-
cer una evaluacion sobre el proceso de cémo se disefia, implementa y pone en marcha
un nuevo servicio para el cuidado de las personas.

No resulta, pues, nada despreciable el potencial que despliega este nuevo escenario
tecnoldgico, desde la dptica de nuevos servicios aplicados al cuidado de las personas y
de su salud. Estos nuevos servicios pueden estar perfectamente integrados en acciones
mas amplias, dentro de aplicaciones propias para las ciudades inteligentes (Smart-ci-
ties) donde necesariamente se definiran actuaciones en las areas de salud y atencion a
personas.

Los dispositivos “wearables”, con alta usabilidad, facilmente portables y con funcionalidad

adaptada a las necesidades que sean adecuadas al servicio de cuidado y seguimiento
que se pretende, ofrecen un buen numero de propiedades y ventajas, junto a una buena
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coleccion de retos. A estos efectos, pueden considerarse las conclusiones del documento
“eHealth for a Healthier Europe — opportunities for a better use of health care resources”.
Se trata de un estudio promovido por el Ministerio de Salud y Asuntos Sociales del gobier-
no sueco, entre los afios 2008 y 2009, con la participacién de 6 estados miembros (entre
ellos, Espana).

Como principales ventajas de la aplicacion de eHealth se destaca en el documento:

e La seguridad de la persona que recibe el servicio tecnoldgico
¢ |a calidad del cuidado
¢ La disponibilidad y acceso a los servicios de cuidado.

Se relaciona, por ejemplo, con un uso adecuado de la tecnologia, en Espafia podrian
haberse evitado unos cuantos miles de muertes por diabetes, 0 se podrian haber evitado
un buen numero de errores de medicacion en Holanda, con un buen uso de los servicios
remotos de receta y dispensacion de medicamentos.

Como grandes retos se plantean, entre otros, los siguientes:

e Poder organizar servicios de cuidado de salud acorde con las necesidades de salud de
las personas.

e | ograr una mejora en la calidad y la eficiencia de los servicios, al mismo tiempo que se
atiende a un nUmero cada vez mayor de personas.

e Transformar el sistema de cuidado de salud en un sistema “centrado en la persona” (en
muchos casos, el sistema actual estd excesivamente centrado en el profesional de la
salud).

Parametros que facilitan informacion de salud.
El movimiento y su medida

Existen dos grandes grupos de parametros medibles que son importantes para
disponer de informacion sobre el estado de salud de las personas y de esta manera poder
realizar un seguimiento y cuidado correctos: el movimiento y los signos vitales. Existen
una gran cantidad de dispositivos wearables que, debido a su disefio y a los sensores que
incorporan, estan funcionalmente adaptados para realizar las medidas correspondientes a
estos parametros. No obstante, es necesario indicar que a pesar de la gran evolucion en

27 Disponible en: https://joinup.ec.europa.eu/sites/default/files/document/2014-12/eHealth%20for%20a%20Healthier%20
Europe%20-%200pportunities%20for%20a%20better%20use%200f%20healthcare%20resources.pdf
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su disefo (reduccion del tamano, portabilidad, gran capacidad de célculo, integracion de
sensores, reduccion de consumo y capacidad de comunicacion) todavia no es posible re-
unir en un solo dispositivo la capacidad de monitorizacion de la totalidad de los parametros
necesarios para el cuidado integral de una persona.

En el caso de la medida de los signos vitales, nos encontramos con una gran variedad de
tipos de wearables a utilizar, ya que dependiendo del parametro a medir resulta necesario
utilizar un tipo determinado de sensor u otro y, ademas, con una ubicacién adecuada en el
cuerpo. En el caso de determinadas constantes vitales, la tecnologia disponible para wea-
rables se halla todavia alejada de la funcionalidad y precision requeridas para los objetivos
relacionados con la salud y el cuidado. Este seria el caso de la medida de un electrocar-
diograma (ECG) o de un electroencefalograma (EEG).

La adecuada colocaciéon de los sensores en el cuerpo de la persona, como parte de los
wearables, es un punto critico para el correcto funcionamiento y obtencion de la medida
del correspondiente signo vital. Es posible pensar en diferentes colocaciones, que van
desde la mufieca, a la cintura pasando por el pecho. Una muy buena alternativa que se
esta aplicando con éxito en algunos casos, y cuyo desarrollo es altamente dependiente
de la tecnologia disponible, es la integracion de los propios sensores y la parte del proce-
sado de la informacion en la propia indumentaria (apareciendo asi, el concepto de “ves-
tido inteligente”). A pesar de los grandes avances obtenidos, estamos todavia alejados
de una integracion total de la funcionalidad requerida. Los avances tecnolégicos todavia
no han podido superar los retos necesarios de flexibilidad, compatibilidad total con el
régimen de lavado de las prendas y portabilidad de los elementos de comunicacion y
alimentacion (baterias), que resultan del todo imprescindibles en el ambito que estamos
considerando.

La siguiente tabla ayuda a ver la relacion entre la colocacion del sensor en el cuerpo y el

tipo de medida que realiza.

Tabla 6.1
Relacion entre la colocacion del sensor y el signo vital

Signo vital Ubicacion del sensor en el cuerpo
Pulso Mufieca

Temperatura Axila

ECG Pecho

Oxigeno en sangre Dedo

EEG Cabeza, craneo
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La medida del movimiento humano es un ambito extremadamente importante, con multi-
ples implicaciones en el seguimiento de la salud y bienestar de las personas. El andlisis del
movimiento es importante para el estudio y seguimiento de actividades diversas (deporte,
gjercicio, estudio de habitos de las personas) y también para el control y monitorizacién de
personas mayores y con problemas de movilidad. Ademas, una gran familia de wearables
para la medida de movimiento esta adaptada a la deteccion de caidas, que constituye uno
de los grandes problemas asociados a una parte de la poblacion.

Existen cinco modos de deteccién del movimiento: aceleracién, vibraciéon (aceleracion
periddica), choque (aceleracion instantanea), inclinacion (aceleracion estatica) y rotacion.
Todos ellos, excepto la rotacion, pueden medirse utilizando acelerémetros como sensores.
Asi pues, la parte esencial de un wearable para medida del movimiento es el sensor em-
pleado. Normalmente se usan acelerémetros de 3 ejes (que permiten medir la aceleracion
en los tres ejes del espacio), junto a giréscopos y magnetoémetros. En algunos casos, las
medidas realizadas se complementan con medidas barométricas, que permiten discernir
la altura con una precision muy elevada.

Actualmente, la tecnologia permite la integracion de estos sensores en pequefios chips de
silicio, junto a las unidades de procesado de la informacion recogida, lo que permite cons-
truir wearables de deteccion y analisis del movimiento muy compactos, con precisiones
muy elevadas y capacidad para integracion del software necesario. En el mercado actual
existen multitud de propuestas y soluciones comerciales. La mayoria esta pensada para
un uso personal y actlan como contador de pasos, detector de la calidad de la marcha,
medidor de la distancia recorrida, gasto caldrico realizado a lo largo del dia...

Llegados a este punto, seria interesante abrir una reflexiéon sobre la ubicacion idénea del
wearable en el cuerpo para poder medir el movimiento de forma éptima. Basicamente, se
usan las siguientes ubicaciones:

¢ En la muieca. Son wearables muy populares, ya que son comodos de llevar, compati-
bles con la actividad cotidiana, y que dependiendo de la gama del producto (basicamen-
te, el precio), incluyen otras prestaciones tales como medidas de algunos signos vitales
por métodos indirectos (ritmo cardiaco, calidad del suefo).

¢ En la cintura. Estos wearables permiten una medida mucho mas precisa del movimien-
to y de determinadas caracteristicas de este movimiento, puesto que en la cintura (a la
altura de la cadera) es donde se refleja la gran mayoria de movimientos que realizamos
en nuestro cuerpo. En el apartado 4 se presenta un claro ejemplo aplicado a los sinto-
mas motores de la enfermedad de Parkinson.

Se hace conveniente dejar constancia de la gran importancia que estos dispositivos, con-
venientemente adaptados en su funcionalidad concreta, tienen para la monitorizaciéon de la
actividad de las personas mayores, con dificultad para moverse y con sindrome de fragili-
dad. En muchos casos, una correcta supervision de la actividad desarrollada puede apor-
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tar una informacion muy valiosa para hacer un seguimiento correcto del estado de salud
de las personas mayores. Tal como se ha mencionado anteriormente, algunos dispositivos
estan adaptados a la funcionalidad de deteccion de caidas.

En el apartado de la correcta deteccion de las caidas, resulta particularmente interesante la
consideracion a realizar sobre la ubicacion del wearable. Usando un detector de caidas en
la mufieca, probablemente se van a tener una gran cantidad de falsos positivos, debido a
que muchos movimientos bruscos que realizamos normalmente con los brazos, son asimi-
lados por los sensores a situaciones de “deteccién de caidas”. En el caso de la ubicacion
del wearable en la cintura, con el correcto software de deteccion procesando los datos
capturados, la deteccion del evento de caida sera probablemente mucho mas preciso.

Para finalizar esta seccion es necesario mencionar la convergencia de la tecnologia inte-
grada en los teléfonos moviles (Smartphones) y en los relojes inteligentes con la funciona-
lidad que hemos analizado. La pregunta pertinente es si con la tecnologia de los sensores
integrada en los Smartphones, junto a la capacidad de tratamiento de la informacion que
tienen, es posible realizar un correcto seguimiento del movimiento de una persona y de las
caracteristicas asociadas?

En sentido estricto, resulta evidente que la respuesta es afirmativa. Conviene, no obstante,
realizar algunos matices al respecto:

e La ubicacion del Smartphone no siempre es la misma. Ello provoca evidentes variacio-
nes en las medidas realizadas.

e Al ser el Smartphone un terminal multiuso, esto hace que las medidas de movimiento y/o
caidas deban tomarse como aproximadas y orientativas en términos globales.

¢ No todos los Smartphones contienen la misma tecnologia integrada (sensores y softwa-
re de procesado) y ello puede repercutir en una variabilidad en las medidas realizadas.

En el apartado de los relojes inteligentes es necesario hacer notar que su tecnologia va
evolucionando muy rapidamente, con un evidente ahorro de energia y, por lo tanto, una
mayor duracion de las recargas de la bateria. Al estar ubicados en la mufieca, su funciona-
lidad puede asimilarse a la de los wearables comentados anteriormente para ser utilizados
en esta particular ubicacién. Con todo, la funcionalidad de medida de los parametros
de la marcha y movimiento es una parte de la multifuncionalidad que presentan estos
dispositivos. Algunos de ellos, en la gama alta de precios, empiezan a aparecer con apli-
caciones adecuadas para una monitorizacién bastante avanzada de parametros de salud,
incluyendo medidas en correlacion con el ECG. Sin embargo, estos relojes inteligentes,
en concreto, deben estar certificados como dispositivos médicos para ser usados en esta
funcionalidad avanzada, lo que limita su disponibilidad en determinados mercados.

Se impone el optimismo sobre la dimensién futura que los servicios de salud basados en
tecnologia tendran en el ambito cotidiano de las personas. Para ello resultara muy impor-
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tante que el disefo de los nuevos wearables e instrumentos tengan en cuenta aspectos de
confort y empoderamiento de las personas, contribuyendo de esta manera al incremento
del interés y la participacion en el proceso de auto-seguimiento de la salud y bienestar. Una
tecnologia, un servicio, una metodologia a ser usados en el ambito de la salud deben ser
percibidos como Utiles por los beneficiarios que van a usarlos, y en este caso, nos estamos
refiriendo tanto a las personas como a los profesionales de la salud responsables de su
seguimiento y supervision.

Interaccion de la persona con la tecnologia:
Etica, seguridad y manejo de datos

La tecnologia de la que se ha estado hablando, que en muchos casos esta dispo-
nible en forma de wearable para que la persona pueda usarla muy facilmente, debe con-
tribuir a mejorar las posibilidades de la atencién a la salud y cuidado de las personas. Con
esto, lo que en realidad estamos anunciando es la necesidad de una interaccion simple y
eficaz entre las personas usuarias y la tecnologia en cuestion.

Estas contribuciones, aparte de ser interesantes y capaces de resolver problemas com-
plejos, deben aparecer como parte integrante de nuevos servicios de salud que han de
contribuir necesariamente a un incremento de:

e | a eficiencia en el cuidado y supervision de la salud (contemplamos aqui obviar las du-
plicaciones de determinados procesos, la simplificacion de los procesos diagndsticos, la
disminucién de determinados costes...).

e La calidad del cuidado. El uso de la tecnologia adecuada puede, en muchos casos,
ofrecer comparativa entre servicios, permitiendo a los usuarios ser derivados a la mejor
opcién de servicio.

e El empoderamiento de la persona, permitiéndole ser mucho mas proactiva y participati-
va en el proceso de cuidado de la propia salud y bienestar.

Esto va a generar, de acuerdo a la ética del cuidado, un nuevo escenario de relacion, don-
de se va a primar el servicio centrado en la persona, con su participacion cada vez mas
alta en los propios procesos de gestién y mantenimiento de la propia salud. La tecnologia
permite, ademas, un intercambio de informacién muy rapido entre los distintos actores del
sistema de salud. Si este intercambio se hace de forma adecuada y estandar, se contri-
buye a un mejor servicio, ya que la persona usuaria podra ser atendida de forma rapida e
independiente de la ubicacion concreta de su servicio de salud.

Muchos de los avances tecnolégicos que se han implementado (y que se siguen imple-
mentando) en los sistemas actuales de salud estan relacionados con los datos personales
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y de salud de las personas atendidas. A titulo de ejemplo, podemos mencionar el siste-
ma de Historia Clinica Compartida, que tiene el objetivo de facilitar el acceso a los datos
importantes registrados sobre la salud de una persona de una forma rapida, comoda y
dinamica. En relacién con ello, el sistema de Receta Electrénica permite un mejor control
e informacion sobre el tratamiento y pautas de medicacion a seguir. Ademas, con el uso
de la tecnologia de wearables, se aumenta la capacidad de generacion de datos sobre la
salud de una persona usuaria. Estos datos generados son susceptibles de ser facilmente
integrados en la Historia Clinica Compartida, y de ser utilizados para fines importantes y
estratégicos diversos (estudios cientificos o epidemiologicos).

La generacion masiva de datos mediante el uso de tecnologias de bienestar debe tener
en cuenta, entre otros, aspectos éticos derivados, asi como la preservacion de las ca-
racteristicas de seguridad de uso y de privacidad, y seguridad en el manejo de los datos
generados. Es absolutamente necesario establecer de forma clara el rol y responsabilidad
a desempefar por parte de cada uno de los actores que participan en este proceso. Dis-
cusiones sobre la necesidad de establecer un consenso al respecto, o bien de basarse en
la estricta aplicacion de un marco normativo, son realmente pertinentes.

La ética plantea una serie de riesgos en el tratamiento de los datos generados mediante
el uso de los wearables:

e Problemas de transparencia.

e Disponibilidad de consentimiento libre e informado

¢ Medidas de seguridad no suficientes, que pueden conducir al procesamiento no autori-
zado de datos personales confidenciales.

e Limitacion del proposito: los datos personales solo pueden recopilarse y procesarse
para fines especificos y propédsitos legitimos.

A estos efectos, la UE ha desarrollado un Reglamento General de Proteccion de Datos
(RGPD), que ha entrado en vigor el 25 de mayo de 2018, y que en el Estado Espanol
se ha adaptado al marco legal propio mediante la aprobacién y publicacién de la Ley
Organica 3/2018 de 5 de diciembre de 2018 de “Proteccion de Datos Personales y ga-
rantia de los derechos digitales”. Este reglamento viene a cubrir los aspectos sensibles
siguientes:

e Elacceso a los propios datos debe ser facil: las personas deben tener informacion sobre
cdmo se procesan sus datos y esta informacion debe estar disponible de una manera
claray comprensible.

¢ Dejar claro el derecho a la portabilidad de datos: debe ser facil transferir los datos per-
sonales entre proveedores de servicios.

e Establecer el derecho a ser olvidado: los datos de la persona seran eliminados cuando
ya no quiera que se procesen sus datos, y siempre que no haya motivos legitimos para
conservarlos.
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e Establecer el derecho a saber cuando se han pirateado los datos personales: por ejem-
plo, las empresas y las organizaciones deben notificar a la autoridad nacional de control
sobre violaciones graves de datos tan pronto como sea posible para que los usuarios
puedan tomar las medidas adecuadas.

La lista de derechos fundamentales que preserva este reglamento es lo que se conoce
popularmente como “derechos ARCO”: Acceso, Rectificacion, Cancelacion y Oposicion.

Es muy pertinente organizar una discusion sobre la necesidad de que un wearable, con
la correspondiente App asociada o software incluido, deba certificarse como dispositivo
médico, de acuerdo con el proceso oficial y regulado debidamente establecido. De esta
manera el usuario del wearable (persona que lo usa y profesional que lo recomienda) tienen
la certeza de que el dispositivo cumple con todos los requisitos regulatorios y de seguridad
de uso, asociado a su funcionalidad. Este proceso de certificacion exige, asimismo, que
el proceso de fabricacion y distribucion cumpla con unas exigencias homologadas entre
diversos paises, y que, ademas, se disponga de la correspondiente licencia de fabricacion
por parte de la empresa que vende el producto.

Debe considerarse, de acuerdo con la directiva europea, que, en algunos casos, una App
instalada en un Smartphone, cuando debe ser usada como elemento de supervision y
control de salud, debe ser necesariamente certificada como Dispositivo Médico. Esta
practica, de buen seguro, puede contribuir a extender el uso de esta tecnologia en la
préctica del cuidado de la salud de las personas. Unicamente fomentando la confianza
que la tecnologia contribuya a generar entre los colectivos de usuarios y prescriptores, se
lograra introducir su uso de manera generalizada y consensuada, favoreciendo, al mismo
tiempo, el establecimiento de nuevas formas de relacion entre los profesionales de la salud
y las personas. Ejemplos en esta direcciéon se estan desarrollando a través de varios entes
y corporaciones en nuestro pais?2°,

Un caso concreto: STAT-ON la tecnologia wearable para mejorar
la calidad de vida de las personas afectadas de Parkinson

El Parkinson es una enfermedad neurodegenerativa, con un proceso degenerativo
progresivo que depende de cada persona afectada y que no tiene curacion posible, con

28 La Fundacion iSYS (https://www.fundacionisys.org/es/) es pionera en esta labor, estableciendo un ranking vy listado de
Apps homologadas para salud.

29 TICSalut, a través de su seccion de Salut Social realiza una labor remarcable en el &mbito (https://ticsalutsocial.cat/es/
topic/apps-es/)
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lo que su tratamiento es esencialmente sintomatico. La enfermedad de Parkinson es la
segunda afectacion neurodegenerativa, en prevalencia, después del Alzheimer y puede
manifestarse a cualquier edad, aunque en gran medida suele aparecer a partir de un seg-
mento de edad avanzada (Martinez-Fernandez et al., 2016)

El origen de la enfermedad es el deterioro y desaparicion de las células del cerebro pro-
ductoras de dopamina. Dado que la dopamina no puede suministrarse al cuerpo direc-
tamente, a modo de medicamento, el tratamiento que se sigue normalmente es la toma
de sustancias precursoras de la dopamina (sustancias dopaminérgicas), que estimulan y
ayudan a las células del cerebro con la produccion adecuada de dopamina. Este proceso
tiene un determinado recorrido y resulta normalmente muy efectivo durante las primeras
fases de la enfermedad, y las fases intermedias de la misma. Resultando poco eficaz a par-
tir de un determinado momento, que sera cuando debe decidirse el paso a un tratamiento
mas adecuado y acorde a la situacion, sustituyendo la ingestion oral de farmacos por el
suministro de medicacion por via de infusion, bien sea gastrica o sub-dérmica.

En todo este proceso, la persona afectada de Parkinson manifiesta una serie de sintomas
(motores y no-motores) relacionados con la propia enfermedad y su evolucién. Estos sin-
tomas se manifiestan de manera muy diferente, dependiendo de la propia persona, de la
fase evolutiva de la enfermedad, de la medicacion que se esta tomando y de la efectividad
de este tratamiento. Es por ello muy importante que el neurdlogo llegue a determinar de
forma muy precisa el tipo de tratamiento, las dosis a tomar y la pauta a seguir.

Después del diagndstico de la enfermedad, el seguimiento correcto de su evolucion resulta
complicado debido al contacto limitado entre el paciente y su neurdlogo, que se traduce
en unas pocas visitas presenciales al afio (una pauta habitual es un régimen de una visita
de control cada 6 meses). Esto conlleva la dificultad, por parte del profesional, de contar
con informacién clara, concisa, cuantificable y en condiciones ambulatorias de la evolucion
del estado del paciente. Ello resulta particularmente importante, ya que las personas no
manifiestan por igual sus sintomas en un entorno hospitalario controlado que en condicio-
nes de vida cotidiana, en su domicilio.

A estos efectos, resulta ilustrativa la imagen que aparece en la figura 1, y que esta tomada
de la pagina web personal de Sara Riggare. Sara es una persona joven, diagnosticada de
Parkinson desde hace afios y que trabaja activamente en ese ambito. Actualmente esta
trabajando en el Karolinska Institutet de Suecia y a través de su pagina web personal y en
su blog muestra todo el trabajo que realiza para apoyar y ayudar a personas afectadas de
Parkinson, al mismo tiempo que pone de manifiesto todos los déficits a los que se enfren-
tan en sus actividades cotidianas. Demuestra que toda la informacion adicional, que se
pueda recopilar y disponer sobre la evolucion de la enfermedad, puede resultar muy Util, y
en ocasiones vital, para poder llegar a entender determinadas situaciones y, de esta forma,
tomar la decision mas adecuada sobre un ajuste de medicacion, cambio de estrategia en
el tratamiento o incluso, un cambio de los habitos de la persona.
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Los sintomas motores principales asociados a la enfermedad son, aparte del temblor, las
bradicinesias, las discinesias, las congelaciones de la marcha o FoG (“Freezing of Gait”),
las caidas y, en suma, los estados OFF (estados o periodos del dia en que la persona afec-
tada no puede desarrollar sus actividades normales, resultandole incluso practicamente
imposible el movimiento). Estos estados OFF son la correspondiente contraposicion de los
estados ON, en que el paciente se encuentra suficientemente bien como para desarrollar
su vida cotidiana.

La idea esencial es que cuando se manifiestan las condiciones de OFF, esto es indicativo
de que la persona debe tomar su medicacion para recuperar la condicion de ON. Confor-
me avanza y evoluciona la enfermedad, las transiciones entre estados a lo largo del dia se
van produciendo mas a menudo, requiriendo multiples tomas de medicacion, que tiene un
efecto cada vez menos duradero. Ademas, en muchos casos, la ingestion de medicacion
supone la aparicion de una serie de discinesias, como un efecto secundario no deseado
de la medicacion tomada.

Figura 6.1
El entorno de Sara

Fuente: elaboracion propia.

El objetivo de un tratamiento adecuado es la minimizacion de los estados en OFF (y, por
consiguiente, el tiempo total en que la persona esta en OFF a lo largo de su jornada), asi
como del excesivo numero de transiciones entre estados. Para ello, el médico debe pautar
adecuadamente la toma de medicacion, de acuerdo con el estado de la persona, de su
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evolucion, de su respuesta a la medicacion y de toda una serie de circunstancias indivi-
duales (su propio entorno, su estado de animo, el gjercicio que realiza, la alimentacion...).
Parece obvio que resulta muy complicado tener en cuenta todos estos parametros sin un
conocimiento objetivo, cuantificado y preciso de lo que sucede, al menos en referencia a
los sintomas motores de la enfermedad, mientras la persona esta en su casa y en su am-
biente habitual desarrollando sus actividades cotidianas.

Llegados aqui, y en el contexto que nos ocupa sobre la mejora de la salud y del cuidado de
las personas, nos podemos formular la pregunta sobre si existe una aportacion o solucién
tecnoldgica para el problema que nos plantea el Parkinson ¢Es posible disponer de un
wearable adaptado a la funcionalidad necesaria para resolver los problemas apuntados?
(Bayés et al., 2018). La pregunta formulada ha tenido recientemente una respuesta positiva
por parte de la compafia Sense4Care®°, que a partir de los resultados de investigacion de
un proyecto europeo (Proyecto REMPARK?®') han desarrollado y comercializado el dispo-
sitivo STAT-ON™, que podemos definir como un holter para los sintomas motores de la
enfermedad de Parkinson. Este holter es un dispositivo wearable, que hay que colocar en
la cintura para la correcta deteccion de los sintomas motores y que presenta las siguientes
caracteristicas principales, entre otras:

e Monitoriza en tiempo real los sintomas cardinales del parkinson siguientes: bradicinesia,
discinesia, estado ON, estado OFF, FoG, numero de caidas y otros parametros asocia-
dos a la marcha (cadencia de la marcha, nUmero de pasos, tiempo caminando, longitud
de los pasos, velocidad de la zancada...).

El funcionamiento es completamente autbnomo y se auto-calibra, a partir de las medi-

das realizadas durante los primeros dias de usarlo.

Tiene una gran autonomia, puesto que su bateria le permite una operacion continuada

durante mas de una semana.

Al ser autbnomo no requiere de ninguna conexion a ningun servidor externo ni remoto,

ya que el célculo y procesado requerido y realizado sobre las medidas que hacen los

sensores incorporados, lo realiza internamente el propio wearable.

e Solamente se requiere una conexion inicial a un Smartphone para la correcta identifica-
cion del wearable (emparejamiento a través de una conexion Bluetooth), a efectos de
poder descargar los datos acumulados al final del periodo de medida.

e Al final del periodo de medida (usualmente una semana), se procede a un proceso de
sincronizacion con el Smartphone. Se transmiten todos los datos acumulados en el
wearable al propio Smartphone (también puede ser una Tablet o consola con conexion
Bluetooth), que se encarga de elaborar un informe detallado con los datos registrados.

30 www.sensedcare.com

31 Contrato 287677. Proyecto coordinado por la Universitat Politecnica de Catalunya. Entre los socios destacados estaba
la Unidad de Parkinson de Teknon-Quirdn.
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e STAT-ONTM es compatible con dispositivos que usen sistemas operativos Android y
IOs.

La figura 2 muestra el aspecto del wearable. Su forma y tamafio permite una muy buena
colocacion en la cintura mediante un cinturdn especialmente disefado para ello, que per-
mite llevarlo de forma discreta debajo de las prendas de vestir. Es de notar que no tiene
ningun interruptor ni conector especial que dificulte su manejo o interaccion, puesto que el
dispositivo STAT-ON™ se enciende y apaga automaticamente cuando detecta movimiento
o reposo. En cuanto a la recarga de la bateria, cuando es necesario, se realiza mediante
un cargador inaldmbrico disponible. El dispositivo ha obtenido la certificacion como Dis-
positivo Médico de la Clase lla, de acuerdo con la Directiva 93/42/EEC, y cuenta con los
correspondientes permisos y licencias de fabricacion y distribucion.

Una vez el dispositivo se ha sincronizado con el Smartphone correspondiente, éste genera
un informe con todos los datos almacenados originalmente en el wearable y lo envia por
correo electronico a la direccion especificada durante la configuracion inicial (que normal-
mente sera la del neurdlogo, el médico o la enfermera que atienden a la persona).

La figura 3 muestra un ejemplo del grafico resumen correspondiente al informe generado.
Se observa el registro de los diversos sintomas a lo largo de los distintos dias que la perso-
na ha llevado el wearable, la hora en que ha aparecido y su duracion. En verde se indica el
estado ON, en rojo el estado OFF y aparece indicada la existencia de situaciones de FoG,
asi como el registro de caidas (linea vertical de color azul). Un aspecto relevante es que las
discinesias asociadas a la toma de medicacion, y que normalmente aparecen durante el
estado ON, se indican mediante una linea horizontal de color magenta.

Figura 6.2
Aspecto del dispositivo wearable STAT-ON™
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Cuando la persona afectada no se mueve (periodos de descanso 0 comida), el registro
aparece en gris indicando que, durante este periodo, al no haber movimiento, no ha sido
posible registrar nada. Las situaciones intermedias (que muchas veces se corresponden

con periodos de evoluciéon de un estado a otro) salen indicadas con franjas de color ama-
rillo.

Figura 6.3
Ejemplo de informe resumen semanal generado por el dispositivo STAT-ON™

El resumen que se muestra en la figura 3 se complementa con una serie de datos y gra-
ficos exhaustivos correspondientes a los distintos sintomas y caracteristicas de interés a
la hora de emitir un consejo terapéutico. Por ejemplo, en la figura 4 se muestra el corres-
pondiente detalle del tiempo diario en OFF, a lo largo del periodo de observacion. El propio
gréafico expresa el porcentaje de tiempo en OFF que supone a lo largo de la jornada. Es
de particular interés este parametro, dado que el tiempo que una persona esta en OFF
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durante el dia es de vital importancia para realizar una correcta evaluacion de la efectividad

de un tratamiento y tomar una decision al respecto de un posible cambio de estrategia.

Figura 6.4
Informe sobre los estados OFF diarios generados por el dispositivo STAT-ON™

Asi pues, STAT-ON™ puede usarse como un holter real y administrarse como tal. El pa-
ciente lleva el wearable durante los dias que se estime necesarios vy, al final de este pe-
riodo, el profesional obtiene el registro e informe de la evolucion de los sintomas motores
asociados al Parkinson durante ese tiempo prescrito. Dado que el dispositivo es auténomo
y No precisa conexion remota alguna para su buen funcionamiento, en ningin momento
se rompe la cadena de privacidad de los datos, que al ser descargados en el Smartphone
del propio profesional (o del servicio de atencién hospitalaria) no escapan a la necesaria y
preceptiva cadena de custodia y salvaguarda de la privacidad. El informe generado, una
vez en poder del profesional, puede ser consultado, compartido e integrado, en su caso,
en el historial clinico compartido del propio paciente.

Lo maés interesante de esta nueva herramienta es que los datos, ademas, pueden ser
empleados para confeccionar un plan de cuidados individualizado, para contribuir a la
educacion para la salud de la persona afectada, elaborar una serie de consejos para la
vida cotidiana y también es Util para conocer los periodos de mayor riesgo de caidas o si
hay algun factor desencadenante para plantear actividades de prevencion adecuadas. El
uso de STAT-ON™debe verse como una herramienta en la que el médico pueda apoyarse
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para regular la medicacion y la enfermera pueda mejorar las propuestas para la gestion de
la vida cotidiana, tanto de la persona con Parkinson como de sus cuidadores, sobre todo
en estados avanzados. Son del todo relevantes los usos complementarios del dispositivo,
que aportan valor afiadido a las estrategias para la gestion global de la vida cuando hay
una enfermedad de Parkinson (en base a las medidas y cuantificaciones del wearable, es
posible aplicar estrategias de modificacion de habitos de ejercicios o de alimentacion, por
ejemplo).

Conclusiones

Puede decirse que los dispositivos wearables son muy populares en determinados
sectores, como por ejemplo el deporte y bienestar y que poco a poco se estan expan-
diendo en el sector de la salud. Todo ello acompafiado por un incremento de la poblacion
de personas mayores, a nivel mundial, que requieren un nivel de servicios de salud que
favorezcan su autonomia y bienestar, proporcionandoles cuidados que les ayuden a vivir
con seguridad las situaciones compatibles con la normal evolucion asociada a la edad (in-
cremento de la fragilidad, un mayor riesgo de caidas, determinado nivel de co-morbilidad,
entre otros). Por tanto, es de esperar que el uso de las tecnologias ademas de ayudar en
situaciones de carencia, déficit o enfermedad, también vayan encaminandose hacia la
promocién de capacidades que ayuden a mejorar la vida. La ética del cuidado ofrece un
marco que garantiza el uso de las tecnologias al servicio del potencial de auto-cuidado de
las personas.

Se ha comentado el estado de determinadas posibilidades asociadas a este tipo de dis-
positivos. Desde el punto de vista tecnoldgico, puede afirmarse que la necesaria evolucion
esta asegurada y que las funcionalidades aplicables y precisas podran ser cubiertas ade-
cuadamente en un futuro no muy lejano. Este acceso a la tecnologia adecuada, juntamente
con unos nuevos modelos de servicios de salud (a distancia, con un papel preponderante
de la tecnologia, con una involucracién muy importante de la propia persona y el estable-
cimiento de nuevas formulas de relacion) originaran, a buen seguro, nuevos horizontes en
el ambito de la salud y cuidado de las personas.

No hay que olvidar los grandes retos, los cuellos de botella y las restricciones, que pueden
aparecer en este proceso de desarrollo tan interesante. En la esfera tecnoldgica es preciso
y necesario centrar el maximo de esfuerzo en los siguientes puntos:

e | a conectividad, cuyo establecimiento debe ser muy simple y dotada de una gran se-
guridad.

e El consumo de energia. La duracion de la bateria que alimenta el sistema es y continua-
réa siendo, durante un cierto tiempo, uno de los puntos sensibles y dificiles de resolver. El
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consumo es directamente proporcional al nUmero de sensores, la funcionalidad imple-
mentada, las medidas de seguridad incluidas y la eficiencia del cédigo implementado.

e | a “wearabilidad”. Los dispositivos wearables deben ser faciimente vestibles (extrema-
damente portables), faciles de transportar, confortables y muy faciles de usar. Estas ca-
racteristicas toman incluso méas importancia cuando los usuarios son personas mayores.

¢ Que exista un riesgo bajo de pérdida de datos. Para los servicios de monitorizacion de
salud es de vital importancia la minimizacién del riesgo de perdida de datos (posibilidad
de desconexién, posibles intercepciones malintencionadas). Se hace muy necesario,
pues, la definicion y establecimiento de diversas técnicas de preservacion de los datos
y de seguridad de comunicacion.

Al valorar los retos de los aspectos relativos al cuidado y atencion a la salud de las perso-
nas debe contemplarse, como minimo, el conjunto siguiente de caracteristicas (muchas de
ellas, relativas a los aspectos éticos del cuidado):

e Es necesario que las personas se sientan seguras con el uso de la tecnologia y de los
wearables, en particular.

e Hay que establecer la participacion de las personas como actores principales de este
nuevo escenario.

e | 0s nuevos dispositivos y las funcionalidades futuras deben adecuarse a las ideas y
aportaciones de sus usuarios. La persona, como sujeto activo esta en el foco del servi-
cio, y debe formar parte de él.

e Para conseguir el correcto desarrollo e implementacion de los nuevos servicios y so-
luciones, es de vital importancia el trabajo de definicion y especificacion a través de
plataformas transversales y multidisciplinares, incluyendo profesionales de la salud, inge-
nieros, tecndlogos y a los propios usuarios. Un trabajo profundo en este aspecto podra
contribuir a allanar el camino hacia el éxito total de las iniciativas apuntadas.
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CAPITULO 7

El valor de palabra en la UCI:
comunicador de voz Liberia

M? Carme Encina Soriano
David Vilanova Zapata

Introduccion

La comunicacion ineficaz impacta negativamente en la calidad y satisfaccion de los
cuidados. Méas del 50% de los pacientes ingresados en las Unidades de Cuidados Inten-
sivos (UCI) con algun nivel de sedacion no son capaces de comunicarse, hecho que les
provoca miedo, ansiedad, pérdida del control, frustracion, aislamiento, aumenta el riesgo
de delirium y dificulta su recuperacion, haciéndolos vulnerables.

Los sistemas aumentativos y alternativos de comunicacion (SAAC) son formas de expre-
sion diferentes al lenguaje hablado que ayudan a mejorar la comunicacion de la persona
ingresada en unidades de cuidados intensivos (UCI). Se ha demostrado que la comunica-
cion mejora cuando se dispone de dispositivos generadores de voz (SGDs), pero lo cierto
es que a pesar de la variedad de SAAC de “alta tecnologia” disponible, pocos se han
adaptado ampliamente en el ambito del cuidado critico y menos respetando la esencia de
la I6gica del razonamiento humano.

Liberia Community surge de la experiencia de un familiar con dificultades para la comu-

nicacion y desde ella, se innova y ofrece un sistema de comunicacion tecnologicamente
diferente y avanzado. El comunicador de voz Liberia UCI, nace dentro de la UCI de un hos-
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pital en Cataluha para responder satisfactoriamente a las necesidades de comunicacion
de la persona con enfermedad critica y de sus interlocutores, considerando e integrando
las recomendaciones de expertos en diferentes areas que estudian la comunicacion eficaz
en este entorno. Su aportacién, pretende responder a una necesidad real y al derecho a
una comunicacion digna y segura durante el cuidado y proceso de atencion.

La integracion de la tecnologia en la salud requiere de voluntad politica en temas de salud
y asistencia. Los protocolos de sedacioén ligera han supuesto un cambio radical para la
practica clinica en la UCI (la sedacion ligera ha demostrado mejores resultados clinicos
que la sedacion profunda) y un reto tanto para la persona enferma despierta como para €l
profesional que lo atiende. La implantacion del modelo de UCI de puertas abiertas para fa-
miliares es otra mejora que beneficia el acompafiamiento y cuidado. Esta realidad, precisa
decisiones que no pueden pasar por alto la necesidad de dotar la UCI de dispositivos de
vOz como parte de 10s equipos necesarios para la persona que precisa ventilacion meca-
nica pero que conserva el nivel de conciencia.

El reto de Liberia Community

Durante una entrevista con el Dr. Jesus Caballero, Jefe del Servicio de Medicina
Intensiva del Hospital Universitari Arnau de Vilanova de Lleida, el mes de mayo 2019,
Caballero sostuvo que “Algunos pacientes de UCI se encuentran en estado critico, ge-
neralmente, bajo sedacion, sin conexion con el medio, ni con la familia. Esta situacion,
ocurre en un porcentaje de personas y en un periodo determinado de tiempo, durante el
cual, no pueden comunicar por estar en coma inducido por farmacos. Sin embargo, otros
pacientes ingresados en UCI, también se encuentran despiertos o con una sedacion ligera,
en vigilancia intensiva o en convalecencia de la fase critica de la enfermedad. Durante esta
fase y en un porcentaje notable, muchos de ellos tienen problemas para comunicarse con
la familia y con el personal sanitario, tanto en relacion a sus necesidades fisicas como a la
expresion de sus miedos o preocupaciones, emociones, sentimientos, entre otros”. Las
causas consideradas mas frecuentes que determinan y dificultan la comunicacion efectiva
multidireccional, que destaco el Dr. Caballero, fueron:

1. Ser portador de un dispositivo de via aérea artificial con sedacion ligera o sin sedacion,
como un tubo endotraqueal de insercién nasal o bucal o una canula de traqueotomia
entre anillos traqueales. Estos dispositivos son muy comunes para permitir la ventilacion
mecanica invasiva en casos de insuficiencia respiratoria aguda o de imposibilidad de
manejar las secreciones traqueales. En estos casos, la persona es incapaz de emitir
sonidos debido a que el aire no pasa por las cuerdas vocales, sino a través del tubo
endotraqueal o a través de la canula de traqueotomia. Al no emitir sonido no hay pa-
labras audibles, por lo que la comunicacion verbal se hace practicamente imposible,
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dando lugar a ansiedad, depresion y frustracion, tanto en ella como en sus familiares y
los profesionales que lo atienden.

2. Tener un déficit neurolégico congénito o adquirido, central o periférico. En UCI se en-
cuentran personas con déficits neurolégicos congénitos o adquiridos que pueden es-
tar ingresados por cualquier motivo extra neuroldgico; estos pacientes pueden tener
disminuida la capacidad comunicativa efectiva con su entorno, haciendo mas dificil la
asistencia sanitaria humana y clinica de excelencia. Lo mismo ocurre con personas in-
gresadas en UCI por cuadros neurolégicos centrales agudos, como ictus o hemorragias
cerebrales, que no conlleven una pérdida de conciencia mantenida o coma profundo,
con lo cual una afasia motora o un déficit motor es lo que impide la comunicacion.
Todo profesional sanitario de UCI recuerda pacientes a su cargo que conservan plenas
facultades mentales, pero con la imposibilidad absoluta de poder comunicarse por ser
portadores de una via aérea artificial y/o por padecer tetraplejia transitoria por desmieli-
nizacion aguda de los nervios periféricos, como es del caso de personas que padecen
un sindrome de Guillain-Barré.

3. La tercera causa es padecer un delirium hiperactivo, hipoactivo o mixto. El delirium, un
déficit de la atencién y del pensamiento organizado, tiene lugar entre el 20 y el 80% de
las personas en estado critico ingresadas en UCI (1). El delirium es multicausal en UCI,
considerandose una de las causas la falta de comunicacion con el medio y la falta de
estimulos intelectuales durante la estancia en UCI. La mejora de la comunicaciéon es uno
de los factores considerados en el manejo no farmacoldgico del delirium.

Hasta el desarrollo de los sistemas y tabletas de comunicacion avanzada y aumentativa,
la comunicacién entre paciente, familia y profesional sanitario era deficiente y lo sigue
siendo en aquellas UCI que no disponen de ellas. Abecedarios, imagenes impresas, li-
bretas o pizarras han sido o son utilizadas para minimizar el déficit comunicativo. Debido
a su ineficacia e inefectividad, muchos de estas herramientas rapidamente dejan de ser
utilizadas por sus actores, entrando en un bucle de frustracion y ansiedad. También se
utilizan en algunos casos seleccionados valvulas fonatorias. Las personas, cuando se
han recuperado de la enfermedad por la cual ingresaron en UCI, han podido expresar
Sus sensaciones durante el tiempo de ingreso, manifiestan que la falta de comunicacion
es lo que mas les ha condicionado un recuerdo y una opinién negativa de su estancia
en UCI.

Los profesionales sanitarios se encuentran ante el desafio continuo de afrontar los retos
que plantea la comunicacion ineficaz (Backlund et al., 2018) y en muchas ocasiones se ven
incapaces de obtener la informacién que precisan para planificar o evaluar el cuidado. Por
ejemplo, para monitorizar el dolor, adecuar la sedacion, valorar la agitacion o el delirium,
asi como la imposibilidad de realizar la valoracion neurolégica, psicoldgica y/o psiquiatrica.
Las familias, en UCIs abiertas o con horario extendido a la presencia familiar, expresan su
preocupacion y frustracion (Broyles et al., 2012) cuando su ser querido intenta comunicar-
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se con ellos infructuosamente, porque no entienden qué precisa o inquieta a su familiar.
En ocasiones, la ansiedad que genera la falta de comunicacion es tratada con farmacos
ansioliticos 0 sedantes que podrian evitarse, en algunos casos, si la comunicacion fuera
mas efectiva.

¢Como impacta la falta de comunicacion en la UCI?

La incapacidad de comunicacion durante la enfermedad critica hace dificil al pa-
ciente relacionarse con los profesionales, familiares y amigos. Se estima que mas del 50%
de los pacientes graves con ventilacién mecanica en una UCI no son capaces de comuni-
car (Happ et al., 2015) o bien lo hace a través de expresiones faciales, gestos y/o escritura.
Dependiendo del estado neurolégico de la persona y su nivel de sedacion puede favorecer
la incomunicacion y el sentimiento de aislamiento e incluso el abandono personal.

Este tipo de situaciones los hace mas vulnerables y propensos a sufrir eventos adversos
debido a su limitaciéon de movimiento y su dificultad de pedir ayuda. Guttormson et al.
(2015) afirman que la comunicacion ineficaz no sélo aumenta el estrés de las personas con
ventilacion mecanica, sino que también repercute en la atencién durante y después de la
recuperacion de la UCI. Las dificultades de comunicacion producen altos niveles de ansie-
dad, frustracion, miedo, ira, disminucién de la autoestima, pérdida de control y trastornos
del sueno (Happ et al., 2004).

La Society for Critical Care Medicine (SCCM) reconoce que las necesidades psicosocia-
les de los pacientes criticos con problemas de habla son a menudo ignoradas, lo que
compromete la atencién centrada en la persona. También hay que tener en cuenta que
el 40% aproximadamente de las personas que mueren en el hospital estan ingresados
en la UCI (Happ et al., 2004). Esta realidad hace evidente y necesaria la importancia que
tiene la comunicacion para aportar calidad y un trato humano en los momentos del final
de la vida.

Las evidencias demuestran que es necesaria e imprescindible una comunicacion efectiva
que fomente el apoyo y la seguridad necesarios para vivir la experiencia de precisar aten-
cion intensiva con ventilacion asistida. Por ello, la adecuacion de las estrategias de comu-
nicacion puede contribuir a la humanizacién de la atencién y consecuentemente a mejorar
la calidad de la atencion y cuidado.

Happ MB, et al. (2015) sefala entre 2671 pacientes con ventilacion mecanica (VM) en 6
UCI especializadas en 2 hospitales del centro Médico de la Universidad de Pittsburgh, que
el 53,9% de los pacientes de la UCI VM por =< 2 dias, despiertos, en alerta y respondiendo
a la comunicacion verbal durante un periodo de 12 horas, cumplié con los criterios basicos
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de comunicacion pudiendo ser atendidos por herramientas de comunicacion de habla y
lenguaje.

La American Speech-Language-Hearing Association (ASHA) define la comunicacion au-
mentativa y alternativa (AAC) como cualquier método utilizado como medio de comu-
nicacion cuando el habla oral no se puede lograr con el fin de ayudar a las personas a
expresarse. El uso de este tipo de estrategias son recomendadas en la UCI para personas
con problemas de habla (Khalaila R, et al., 2011). Entre los tipos de SAAC se distinguen:
SIN AYUDA donde se utilizan gestos, lenguaje corporal, tableros, lectura de labios, entre
otros y CON AYUDA (salida de voz) donde es necesario un soporte fisico para escribir el
mensaje (Ver ejemplos Figura 1).

Figura 7.1
Ejemplos de SAAC
Sin ayuda Con ayuda
Pizarras Pictogramas Signos Lectura Sistema Tobii Otra Projecy
Tableros de labios Eye-tracking (movil)

El Consejo Internacional de Enfermeria (CIE) reconoce que la comunicacion es fundamen-
tal para la atencion centrada en la persona, y tiene el potencial de aliviar el sufrimiento
y mejorar el bienestar. El hecho de permitir a personas ingresadas en la UCI comunicar
eficazmente, mejorara la atencién proporcionada y garantizara su derecho a comunicar.

Son muchos softwares pensados para individuos adultos intubados en UCI que han ob-
tenido buenos resultados. De entre ellos un ejemplo es ICU-Talk analizado en el articulo
de Etchels et al., 2003. Los resultados obtenidos demostraron que requeria poco entrena-
miento y era de facil uso. Otro ejemplo es TOBIl que como sistema mas avanzado, ofrece
la tecnologia eye-tracking (comunica mediante la mirada) a personas con dificultad de
movimiento. El estudio de Garry J. et al. en 2016 demostrd que era efectivo para mejorar
la comunicacion y el bienestar psicosocial. A pesar de que el uso, la eficacia, la satisfac-
cion y la utilidad de estos métodos de comunicacion para el paciente como alternativa a la
incapacidad de habla esta demostrado, pocos se han adoptado ampliamente en el ambito
del cuidado critico (Mobasheri et al., 2016).
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De la frustracion al valor de la palabra en la UCI:
Sistema de comunicacion Liberia

Liberia® sufrié un Ictus hemorragico en el hemisferio izquierdo que le ocasiond la
paralisis del lado derecho del cuerpo (hemiplejia derecha) y se le diagnosticd una altera-
cion severa del lenguaje (afasia global) que la condujo a la dependencia total. El impacto
emocional y el deseo de responder a las necesidades de Liberia animé a su hijo a buscar
un sistema de comunicacion para conectar de forma adecuada y eficaz de nuevo con su
madre.

De la propia experiencia y conocimiento adquirido durante la busqueda de un método fia-
ble y adecuado para llegar a Liberia, de la experiencia aportada por profesionales expertos
en diferentes areas de la salud y del valor de la participacion de personas que no podian
hablar o lo hacian con dificultad, nacié un sistema de comunicacion llamado LIBERIA® que
daba voz y solucion a las necesidades de comunicacion de manera sencilla, rapida e intui-
tiva. Este, fue presentado en sociedad el dia 22 de diciembre de 2015 en La Fundacién la
Academia de Ciencias Médicas de Cataluia y de Baleares, donde se invité y ofrecié como
regalo a las diferentes asociaciones y fundaciones, clinicas, centros especificos y a particu-
lares sin acceso a un dispositivo que les permitiera comunicarse eficazmente. Una realidad
que fue posible, gracias al equipo de personas que sumé y hoy forma Liberia Community®4,
junto a amigos y colaboradores.

Gracias a la gratuidad de la que naci6é el comunicador de voz Liberia y a los medios
de comunicacion fue posible poner en el escaparate tan novedosa tecnologia. La noticia
despertd la curiosidad de los profesionales, entre ellos, del Hospital Clinic de Barcelona
quienes se pusieron en contacto con la empresa para dar solucién a las necesidades de
comunicacion de sus pacientes intubados o traqueostomizados en la UCI. Nace Liberia
UCI. La alianza con el Hospital permite desarrollar una solucion técnicamente avanzada y
totalmente adaptada y pensada en el ambito del cuidado critico. El valor del sistema de
comunicacion LIBERIA UCI lo aporta el profesional en UCI, el paciente propio y la tecnolo-
gia inteligente acumulada por Liberia. Este sistema utiliza la inteligencia artificial y el reco-
nocimiento de voz para dar respuesta a factores que han sido identificados en diferentes
estudios como algunos de los mas estresantes para el paciente critico, tal como es el
dolor, la desorientacion, la relacion con la familia, las decisiones sobre ultimas voluntades,
entre otras.

32 Liberia Zapata Marin, madre de David Vilanova Zapata, uno de los socios-Fundador de Liberia Community.
33 En memoria de Liberia, D.E.P (11-03-2015).

34  Liberia Comunity (https://www.liberiacommunity.net/es/el-comunicador). Descarga el comunicador de voz gratuito acce-
diendo a La Aplicacion desde la pagina oficial.
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Figura 7.2
Entorno del comunicador Liberia UCI

ENTORNO DEL COMUNICADOR
(ver Figura 2)

Orienta el paciente. Lugar dia y hora.
Portal para familia y amigos.

Videos, mensajes y audios

Este software cambia la manera de comunicar existente, se adapta y evoluciona segun
las necesidades de la persona durante su ingreso en la UCI. Tiene la capacidad de con-
textualizar los mensajes evitando errores de comunicacion y utilizando la légica aplicada
para evitar el rechazo o frustracion entre sus interlocutores. Ademas, permite al indivi-
duo calibrar, con ayuda del profesional, la debilidad psicomotriz (garantiza la efectividad
y el rendimiento del aparato durante su uso), seleccionar, tanto la voz de salida que va a
utilizar el dispositivo (femenina, masculina), como el idioma de la persona y personalizar
familiares, amigos y profesionales.

Tres niveles de comunicacion
Adaptable a cada usuario
Idioma, sexo, capacidad de comunicacion segun su evolucion

Permite pasar al paciente EIl CAM-ICU y escalas de dolor.

Diferentes formas de accesibilidad
segun la capacidad del paciente
modo tactil, touchpad, mouse y eye-tracking
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Esta herramienta esta pensada teniendo en cuenta los sentimientos y la vulnerabilidad de
la persona, utiliza un lenguaje natural cercano al humano, y se adapta a las necesidades
especificas de cada usuario de manera efectiva y segura permitiéndole expresar cualquier
necesidad o estado de animo y haciéndolo sentir mas participativo y colaborador en su
propia atencion y cuidado.

La imagen de Liberia UCI es neutra e impersonal, disefiada en exclusiva para evitar el
rechazo a la persona adulta durante su uso. Consta de diferentes menus y submenus
que contienen unas imagenes pictograficas distribuidas estratégicamente para facilitar un
acceso mas directo a aquellas necesidades consideradas de caracter mas vital. Comunica
clicando un solo botén o imagen con la capacidad de contextualizar el contenido a medida
que va usando pictogramas. No requiere de conocimiento previo o formacién para su uso.

Las necesidades del entorno donde va destinado el comunicador han sido estudiadas y
evaluadas con detenimiento junto a profesionales de la salud que, desde su experiencia,
han aportado conocimientos y su preferencia por una solucion robusta y resistente a las
condiciones y exigencias de desinfeccion necesaria en UCI. Liberia UCI, se integra en un
Tablet debidamente protegido que se fija a un brazo telescopico en altura, posicion e incli-
nacion, con sistema o pie antivuelco y con frenos en las ruedas.

Figura 7.3
Sistema de comunicacién “Liberia UCI” de Liberia Community

Experiencia durante el proceso de creacién de Liberia UCI

Para Liberia Community, el proyecto ha resultado y resulta un aprendizaje y conti-
nuo esfuerzo en todos los sentidos, y en especial el econémico. Con el deseo de ofrecer el
mejor producto ha exigido buscar miradas, participacion e implicacion de referentes y dife-
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rentes actores en el entorno UCI, a fin de ampliar el campo de exigencia, valoracion, vision
y mejora. Por este motivo se decidio realizar pruebas en diferentes hospitales nacionales
que sumara nuevos y diferentes criterios, necesidades y experiencias con el fin de mejorar
los resultados de satisfaccion de aquellos a quien va dirigida la solucién. Ello ha permitido
y posibilitado un enriquecimiento continuado del proyecto facilitando su ajuste, e incluso,
correccion desde la experiencia compartida. Tal como la dra. Ingunn Moser expreso, du-
rante el tercer Seminario y se recoge el capitulo 2 y capitulo 3 de la presente publicacion,
el proceso de innovacion es laborioso y a largo plazo, ya que la practica y uso constante es
el que hace evolucionar y mejorar el desarrollo continuo. Por ello es basica la implicacion
de todos los agentes o actores que intervienen en la solucion.

Este proceso de aprendizaje ha sido un camino complejo y dificultoso para los creadores/
desarrolladores del proyecto quienes ademas de asumir desde el principio la carga econé-
mica para ser agiles e independientes, se han visto inmersos en una intensa lucha y esfuer-
z0 a fin de superar barreras y criticas. Como bien dice Moser, la tecnologia no puede ca-
minar por si sola, necesita de una red de relaciones politicas, de personas, financieras, de
soporte, legales, entre otras, con quienes se debe negociar en cada contexto y no todos
estan dispuestos por diferentes motivos como: amenaza, miedo e incluso ego. El hecho
de no pertenecer, ni conocer los protocolos publico-privado del sector sanitario hizo que
la empresa se rodease de profesionales expertos en diferentes materias y ambitos, por lo
que los acuerdos y alianzas estratégicas durante el camino de creacion del proyecto fueron
imprescindibles para generar la oportunidad de ser escuchados, considerados, valorados
y respetados. También, fue necesario identificar los retos a asumir, ya que el colectivo de
cuidados tienen condiciones cambiantes: son un colectivo delimitado, donde la persona
enferma no es la Unica afectada por la enfermedad y que experimenta sus consecuencias.
Se hizo preciso identificar los valores y soluciones del servicio, las personas implicadas
durante el proceso, la voz de “a quien se representa”, los intereses de poder negociables,
entre otros, tal como observé también Moser durante su conferencia. Encontrar personas
que escogen salir de su zona de confort y que entienden la tecnologia como una oportuni-
dad de cambio, que permite acompanar y mejorar la capacidad de servicio fue clave para
Liberia Community durante el proceso de creacion del proyecto.

Conclusiones

En el compromiso por humanizar la asistencia en la UCI, el profesional sanitario
tiende a mantener ligeros niveles de sedacion en el paciente®. El hecho de que la per-

35 Clinical Practice Guidelines forn the Management of Pain, Agitation, and Delirium in Adult Patients in the Intensive Care
Unit: “mantener niveles de sedacion ligeros en pacientes adultos de la UCI se asocia con una mejora clinica...”.
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sona permanezca mas despierta y participativa, precisa dar respuesta a una necesidad
que cuide la salud emocional y los efectos de la comunicacion ineficaz. Para una aten-
cién de excelencia, las personas ingresadas en la UCI han de poder comunicarse de
manera segura, sin que conduzca a malas interpretaciones ni errores de entendimiento,
por lo que los profesionales deben conocer los sistemas de comunicacion aumentativos
y alternativos (SAAC) vy utilizarlos en la atencidon como mejora del cuidado y bienestar
del paciente. Estos sistemas favorecen la atencion centrada en la persona y su em-
poderamiento. Cualquier persona atendida con capacidad para comprender debe ser
informada de su enfermedad, tratamientos y cuidados a fin de poder participar en las
decisiones y expresar sus necesidades. Ademas, suponen una manera de trabajar mas
eficaz y segura para el profesional. En 2007 la Joint Comission®, recomienda a las or-
ganizaciones sanitarias que la comunicacion efectiva se considere una prioridad en la
seguridad del paciente y aconseja incorporar estrategias para cubrir las necesidades de
comunicacioén. Lo cierto, es que pocas UCI disponen de procedimientos, estrategias
herramientas y equipamientos para mejorar la comunicacion. Ademas, los profesionales
de cuidados intensivos no suelen recibir formacion especifica de como comunicarse
con los pacientes en situacion de ventilacion mecanica, ni como utilizar los equipos de
comunicacién aumentativa y alternativa.

Liberia UCI ha recogido las recomendaciones para los SAAC de diferentes estudios de
investigacion de la AAC, la experiencia con personas que han precisado ventilacion en la
UCI y de expertos en el ambito de la salud de diferentes paises, entre otros, para que el
sistema de comunicacion de alta tecnologia responda satisfactoriamente y la propuesta
de innovaciéon sea valorada positivamente como un avance en la comunicacion huma-
nizada y en la mejora de la recuperacion e integracion de la persona después de una
experiencia en UCI.

El reto, para Liberia Community es implementar con éxito Liberia UCI en las UCIs y para
ello es fundamental que los profesionales de la salud lo conozcan, estén formados, con-
cienciados en su uso, valores y criterios de servicio para que cuando se equipe una UCI,
junto a los respiradores se dote de los dispositivos de voz como parte del equipo necesario
para la persona que precisa ventilacion mecanica®. Las UCls que conocen y, en especial,
disponen ya de Liberia UCI como sistema de comunicacion, lo consideran ya parte del
equipamiento bésico de la unidad y lo aconsejan a sus homdlogos profesionales. Los
familiares lo consideran una ayuda a la recuperacion de su ser querido y las personas
ingresadas manifiestan la ayuda, la calidad humana y excelente asistencia que comporta

36 Joint Comission, Organizacién con mas experiencia en acreditacion sanitaria de todo el mundo. EEUU.

37 Durante las jornadas “Digitalizacion de la salud”, celebradas el 10 de 2018 en el Hospital Clinico San Carlos de Madrid,
organizadas por el Circulo de Sanidad y New Medical Economics, se abordd la salud digital, como la sanidad del futuro
y se destaco la rapidez con la que las nuevas tecnologias se estan incorporando a la asistencia sanitaria. El presidente
del Foro Espafiol de Pacientes (FEP), Andoni Lorenzo, destaco la importancia de integrar la salud digital en el paciente
para conseguir una mayor eficacia y eficiencia, con el objetivo de buscar la satisfaccion del ciudadano.
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la introducciéon de estos sistemas de comunicacion efectiva a las rutinas de la atencion
sanitaria®.
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Realidad virtual:
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en la formacion en cuidados
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Justificacion del uso tecnologico y educativo
de la realidad virtual (RV) en la perspectiva del cuidado

En la dltima década, las enfermeras docentes hemos sido testigo de cambios
sociales y culturales que han influido en la manera como concebimos la ensefianza y el
aprendizaje de la profesion enfermera. De todos ellos, tres tienen particular interés en
el tema que nos ocupa: la reforma universitaria con la implantacion del Plan Bolonia, un
desarrollo tecnoldgico sin precedentes, y el cambio de perfil del estudiante. La implan-
tacion del Plan Bolonia supuso el punto de partida por el cual los docentes tomamos
consciencia que nos enfrentabamos a un cambio de gran envergadura que impactaba
en la filosofia, pedagogia y metodologia docente. Iniciabamos un proceso que nos de-
bia alejar de la concepcion Humboldtiana de la universidad, aquella donde el “maestro”
impartia clases de forma magistral y los alumnos recibian, de forma pasiva, todos los
conocimientos tedricos de las materias de la disciplina (Villa-Pacheco, 2005). En este
proceso, tardariamos algunos afios hasta adecuar las metodologias docentes desde su
disefo a su evaluacion, y crear o adoptar otras nuevas, para traspasar la responsabili-
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dad del aprendizaje al estudiante, promover una actitud proactiva en él y dotarle de las
capacidades enfermeras para hacer frente a las demandas cambiantes de la sociedad
y del mercado laboral. Pero este proceso, en el que aln nos encontramos por ser un
cambio cultural a gran escala, se ha visto acompafado de otros cambios como es el del
desarrollo de la tecnologia.

Hoy en dia es impensable imaginar un espacio educativo sin PCs, smartphones o tablets y
sus aplicaciones, el acceso a Internet o a las redes sociales. Todos ellos han cambiado la
manera en la que nos relacionamos, trabajamos y producimos. Este hecho refuerza la tesis
de la cuarta revolucion industrial (Schwab, 2016) sustentada a su vez por la emergencia
de nuevas tecnologias, muchas de ellas digitales®. que prometen transformar nuestro
futuro. Si bien sabemos que el futuro no preexiste, no es solo uno, y que no podemos
saber la direccién que tomara, lo que también sabemos es que la generacion de jovenes
que deciden estudiar en la universidad, mayoritariamente nacidos a finales del siglo XXy
principios del XXI, es una generacion profundamente marcada por la aparicion, generaliza-
cion y omnipresencia de las tecnologias digitales (Medina, 2016). Y esto les confiere unas
caracteristicas diferentes a las de otras generaciones como por ejemplo, tener un compor-
tamiento multitarea, mostrar dependencia de la tecnologia, necesitar estimulos constantes
o0 demandar atencion individualizada para satisfacer sus necesidades y preferencias, entre
otras.

Estos tres cambios nos marcaron profundamente al dar de lleno en nuestra conciencia
profesional y nos hizo plantear si, como enfermeras, estabamos cuidando “bien” a los
futuros profesionales y si, como docentes, les estabamos formando “bien”. Entendimos
que ya no se trataba de si lo que haciamos o haciamos bien o no, sino que teniamos que
tomar decisiones para afrontar los cambios. En este sentido, nos mantuvimos alerta y
cuando detectamos un problema no resuelto hasta el momento, que podia ser abordado
y cubierto por una tecnologia emergente, salimos de nuestra zona de confort, para, como
equipo, realizar la mejor practica docente posible ofreciendo un cuidado adaptado y ade-
cuado al contexto.

Asi fue como en el afio 2014, después de analizar las valoraciones de los estudiantes
respecto al aprendizaje de la asignatura de anatomia y fisiologia humana, se ponian de
manifiesto las dificultades existentes para comprender la dimensién espacial de los érga-
nos y sistemas internos humanos. Tal dificultad descansa en el hecho que la creacion de
la imagen /esquema corporal forma parte del ambito de la cognicién encarnada (Tong,
Gromala, Shaw, Wiliamson y Eylul, 2015) y el no acceso a ellos de forma habitual dificulta
la creacion de la imagen volumétrica del 6rgano, es decir en 3D, haciendo dificil entender
como éste se relaciona con las estructuras adyacentes.

39 Como ejemplos de tecnologias emergentes digitales encontramos la Inteligencia Artificial (IA), el internet de las cosas
(loTs), el blockchain, la tecnologia moévil de quinta generacion (5G) o la Realidad Virtual (RV), entre otras.
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Como docentes, hasta ese momento conociamos los recursos tradicionales para la ense-
flanza de anatomia (modelos plasticos o de cadaver, imagenes en 2D) pero no conociamos
ningun otro recurso alternativo que diera solucion al vacio detectado y a la vez fuera una
solucion atractiva, inmersiva, digital, que permitiera un aprendizaje colaborativo, fomentara
la autonomia, la toma decisiones del estudiante, que egjercitara la presencia y permitiera
poner en juego y practica valores. El descubrimiento de la Realidad Virtual (RV) nos ofrecid
un mundo de posibilidades que aunque existentes, ya que la RV llevaba mas de medio
siglo presente en el mundo de la educacién, no supimos de ellas hasta que su empezd a
generalizarse (Kavanagh, Luxton-Reilly, Wuensche y Plimmer, 2017) permitiéndonos ac-
ceder a este recurso y, con él, disefar, desarrollar e implementar el proyecto VR4Health.

VR4Health: objetivo y descripcion de la experiencia

VR4Health es un proyecto enfermero del Campus Docent Sant Joan de Déu en
colaboracién con un socio tecnoldgico, el grupo VirVIG de la Universidad Politécnica de
Cataluia (UPC), que tiene como propdsito crear una experiencia de aprendizaje que tenga
un impacto duradero y positivo en el estudiante. Para ello inicialmente el equipo, por un
lado, entrevistd a 10 estudiantes y 3 profesores de anatomia para conocer las necesida-
des educativas e identificar si existia un vacio formativo y por otro, una vez identificado,
mantuvo reuniones con los ingenieros informaticos para decidir qué tipo de realidad virtual
se acercaba mas a la solucion buscada. Teniendo como objetivo representar la anatomia
humana con la maxima fidelidad posible, se escogio el tipo de RV que refleja nuestra reali-
dad (Gonzélez, Juanes, Garcia, Gongalvez, Sanchez y Ruisoto, 2018).

Partiendo de las necesidades de aprendizaje identificadas se seleccionaron, disefaron y
desarrollaron 8 modelos anatdémicos sintéticos. Estos fueron el corazdn; el encéfalo; el 0jo;
el oido; el pulmdn (incluido el alveolo); el sistema digestivo; el genitourinario; y el circulatorio
(Fairén, Farrés, Moyés y Insa, 2017). Posteriormente se disefio la experiencia de implemen-
tacion y aprendizaje, donde los estudiantes inspeccionarian los diferentes modelos 3D e
interaccionarian con ellos como si fueran reales, mediante el uso de sistemas de RV. De
entre los diferentes sistemas de RV existentes, los escogidos para llevar a cabo la expe-
riencia fueron la Powerwall y la Cave de 4 paredes*® ya que ambos permiten, mediante un
sistema de proyectores, que un grupo de estudiantes visualice a la vez los modelos en 3D
y de forma inmersiva (Slater y Sanchez-Vives, 2016). A parte del sistema de RV también
se utilizd un sistema de seguimiento del movimiento. Este permitid, gracias a sensores que

40 El sistema CAVE utiliza un campo de 360° de proyecciones mapeadas en una habitacion, preservando la perspectiva del
propio cuerpo (Slater, Sanchez-Vives, 2016).
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captan el movimiento del estudiante en tiempo real y sin cables, una interacciéon con el
modelo mas realista e inmersiva.

Aungue solo uno de los estudiantes seria el que lideraria la interaccién con el modelo, pu-
diendo seleccionar y modificar las caracteristicas de los objetos con sus gestos, haciendo
zoom, cambiandolos de posicion y acercando zonas especificas, todo el grupo visualizaria
los modelos en 3D a la vez participando asi en un aprendizaje colaborativo. Otras funcio-
nalidades que se afiadieron a los modelos para mejorar la interaccion fueron la posibilidad
de afiadir y eliminar capas de los modelos o incluir metadatos que podian ser manejados
por los propios estudiantes a través de un mando convencional.

Para la implementacion de la actividad, los estudiantes escogieron una fecha para despla-
zarse hasta el Centro de Realidad Virtual de la UPC, donde tendria lugar la actividad. Antes
de la sesion tuvieron que revisar el dossier con los contenidos que serian trabajados en ésta.
El dia de la actividad, los subgrupos creados fueron acogidos por dos ingenieros del centro
y por dos estudiantes mentores de cuarto curso del Grado en Enfermeria, o profesores no-
veles, los cuales se convertian en facilitadores del aprendizaje y de la sesion ejerciendo asi
un rol docente no tradicional. Estos Ultimos recibieron formacién para guiar la sesién de for-
ma no directiva y fueron entrenados para permitir que los propios estudiantes expresaran las
dudas e inquietudes de la materia previamente trabajada en el aula. Cada facilitador elaboré
un guion de preguntas relacionadas con ejemplos procedentes de la practica asistencial
para dinamizar la sesion y evitar con ellos la tendencia de convertir la sesidon en una clase
tedrica. Al finalizar la sesion, los facilitadores entregaban a los estudiantes un ejercicio para
valorar la capacidad espacial trabajada durante la sesion y se daba acceso a una encuesta
de valoracion de satisfaccion de la experiencia (Fairén, Farrés, Moyés y Insa, 2017).

El proyecto contd, desde su disefio hasta la valoracion de la experiencia, con la perspec-
tiva de diferentes miradas: estudiantes, profesores de anatomia, informaticos y miembros
de la comisiéon de innovacion docente del Campus Docent Sant Joan de Déu. Este hecho
enriquecio profundamente el proyecto y es uno de los factores a los que atribuimos su
éxito y su permanencia en el tiempo, permitiendo que en el préximo curso se implemente
la sexta edicion. A pesar del éxito, la diversidad de miradas nos ha hecho cuestionar cuél
es el valor afladido que se aporta desde enfermeria en un proyecto de base tecnoldgica
constituido por un equipo interdisciplinar en el que participan enfermeras.

Perspectiva y sensibilidad enfermera
para un uso eficiente de la tecnologia

En la era del despliegue y avance tecnoldgico en la que estamos inmersos no es
extrano que se atribuya el éxito de los proyectos tecnoldgicos a ingenieros o informaticos,
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aun habiendo éstos emergido en un contexto interdisciplinar o habiendo estado liderados
por cualquier otra disciplina no tecnolégica. Un camino para entender y defender la im-
portancia del rol que juega la enfermeria en proyectos tecnoldgicos es hacer explicito el
valor que esa disciplina aporta al proyecto. Sélo siendo capaces de concretarlo, de crear
la narrativa entorno al valor, podremos ejercer el liderazgo de proyectos tecnoldgicos cen-
trados en el usuario, limitar el poder asignado a la tecnologia para concederlo a lo que es
humano y defenderlo en diferentes ambitos. El valor afiadido es el que nos proporcionara
el autoreconocimiento y el reconocimiento dentro y fuera de la disciplina enfermera. Asi
pues 4cudl es el valor que afade la enfermeria al proyecto VR4Health?

Entendiendo por valor la cualidad o conjunto de cualidades por las que una persona, o en
este caso una disciplina, es apreciada o bien considerada entendemos que las cualidades
que aportamos al proyecto son mdltiples. De ellas resaltamos tres: a) el conocimiento del
usuario y la inclusion de la perspectiva del disefio centrado en el usuario (DCU); b) la com-
petencia para disefar experiencias de aprendizaje en salud y ¢) la aptitud para identificar y
hacer visibles los componentes esenciales del cuidado.

a) Conocimiento del usuario y DCU: Los primeros meses de trabajo del docente con los
estudiantes son fundamentales para conocer el perfil del grupo y sus inquietudes y ne-
cesidades. En el caso de la introduccion del uso de la RV, aunque la actividad se llevd
a cabo con estudiantes de primer curso del grado de Enfermeria, la actividad se realizd
cuando el docente ya conocia al grupo y se habia podido configurar una idea de sus ne-
cesidades. Aun asi, siendo conscientes de posibles sesgos de percepcion, decidimos
aplicar métodos y técnicas de investigacion (entrevistas individuales y grupos focales)
que permitieran tomar distancia de nuestra realidad y, a la vez, involucrar a estudiantes
y docentes desde el principio. Posteriormente se utilizaron métodos y técnicas propias
de la filosofia del disefio (design thinking*' con el prototipado y test de usabilidad) que
mantuvieron involucrados a estudiantes y docentes hasta el final de la experiencia. Con
los métodos y técnicas escogidos pudimos comprender y conocer sus necesidades,
comportamientos y caracteristicas y crear una experiencia codisefada y cocreada.

b) Competencia para disefiar experiencias de aprendizaje en salud. El disefio de experien-
cias de aprendizaje para profesionales o futuros profesionales de la salud requiere de
competencias de salud, pero también de conocimientos y habilidades procedentes de
otras disciplinas como, por ejemplo, la psicologia, la ingenieria, la informatica, la peda-
gogia, la antropologia o el disefio, entre otras.

41 Tim Brown, en el ano 2005, desarroll6 el concepto Design Thinking (DT) para animar a los gerentes a pensar y a resolver
problemas tal como lo haria un disefador. En el afio 2009 el concepto se popularizd a nivel mundial pasando a ser
entendido como un método de pensamiento basado en un disefio centrado en la persona, que sirve para identificar
problemas, crear prototipos de las ideas y transformarlos en objetos o modelos funcionales para resolver problemas. El
método descansa sobre la creencia que podemos hacer una diferencia y en tener un proceso intencional para conseguir
soluciones relevantes que tengan un impacto positivo (IDEO 2013).
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o

La Enfermeria, tradicionalmente y debido a su historia, ha sido una disciplina que ha
estado en contacto proximo con otras disciplinas. Esta proximidad ha sido aprovecha-
da en el proyecto como una oportunidad al darnos cuenta de que favorece nuestra
creatividad y enriquece las actividades que realizamos. En este sentido, partiendo del
conocimiento de las diferentes metodologias en las que como docentes nos hemos
formado, hemos intentado aprovechar el entorno interdisciplinar y los factores interper-
sonales como catalizadores del aprendizaje e incluirlos en el disefio de esta experiencia.

La aptitud para identificar y hacer visibles los componentes esenciales del cuidado.

El conocimiento que como enfermeras tenemos de los componentes esenciales para
el cuidado, a menudo encarnado, permitié que incluyéramos algunos de los elementos
que lo configuran. De entre todos los elementos, resaltamos los dos que mas presencia
han tenido en el proyecto: la relacion y los valores.

Relacién

El aspecto relacional ha estado presente en todo el proyecto y se ha mantenido a lo
largo del tiempo involucrando a docentes (titulares y colaboradores), estudiantes, el
equipo de innovacion, direccion, informaticos, técnicos y otras entidades u organizacio-
nes que han participado difundiendo o financiando el proyecto. Las caracteristicas rela-
cionales que mas presencia han tenido en el proyecto son: la presencia, la confianza, la
empatia, la compasioén, la ayuda y el altruismo, la emocién y la participacion.

e Presencia: Entendiendo la presencia como “el estado de ser conscientes de nues-
tros verdaderos pensamientos, sentimientos, valores y potencial, y ser capaces de
expresarlos sintiéndonos a gusto” (Cuddy, 2016:35) intentamos crear una experiencia
de aprendizaje que no sélo la permitiera, sino que la fomentara. En este sentido, el
uso de la RV, con la credibilidad del escenario y las caracteristicas de inmersion y
opacidad del mundo real que incorpora, permitid que el estudiante, una vez inserto
en la experiencia, adoptara comportamientos como si el mundo virtual fuese real y en
realidad estuviera alli aun sabiendo que, en realidad, él no estaba alli y que el evento
no estaba ocurriendo de verdad (Slater y Sanchez-Vives, 2016). Tal comportamiento
le permitié sincronizar emociones, pensamientos, expresion fisica y facial y conducta,
hecho que dio pie a que el facilitador pudiera normalizar su comportamiento estable-
ciendo una conexion entre presencia y confianza; identificar vacios de conocimiento,
de habilidad, que actitudes potenciar o modificar y observar las necesidades y de-
seos que motivaban la accién (Reiss, 2002; Marczewski, 2013) para intentar vincu-
larlos con los valores y las creencias. A continuacion, con toda esta informacion, el
facilitador introduciria preguntas que empuijarian al estudiante, y al resto del grupo, a
cuestionarse y, con la exposicion de ejemplos extraidos de la practica real, le invitarian
a relacionar el viaje que estaba haciendo por el interior del érgano con las emociones
y la experiencia del paciente. De este modo se conseguia relacionar la presencia
también con la empatia.
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Confianza: La normalizacion de comportamientos, del nivel de conocimiento de
anatomia vy fisiologia, de la habilidad mostrada en orientacion espacial y del uso de
la tecnologia permite establecer un clima de seguridad en el estudiante. Este clima
ademas esta favorecido por el rol adoptado por el facilitador quien se sitla como un
igual (mentor) 0 como alguien muy préximo quien ha pasado por la misma experiencia
que el estudiante. La generacion de seguridad permite que aflore la autoconfianza y
la confianza en el facilitador, el grupo y la dinamica. El facilitador, pues, se vuelve una
figura clave que, con su actitud y empatia, puede influenciar en la de los estudiantes
teniendo un impacto en sus comportamientos hacia el estudio y comprension de la
anatomia y fisiologia humana.

Paralelamente al trabajo realizado para incrementar la confianza en el estudiante, la
confianza en el proyecto fue promovida a través de las pruebas piloto realizadas o test
de usabilidad y en las que participaron estudiantes colaboradores.

Empatia: La empatia puede ser entendida como la experimentacion de un sentimien-
to isomorfo en relacion con otros, en el que existe una clara diferenciacion entre uno
mismo y el otro por saber que el origen de la emocién proviene del otro (de Vignemont
y Singer, 2006; Singer y Lamm, 2009). Aceptando esta definicion, podemos afirmar
que el uso de la RV permite desarrollar la empatia (Bertrand, Guegan, Robieux, Mc-
Call y Zenasni, 2018) que en nuestro caso puede darse por tres vias:

— Por la conexion entre presencia y empatia. El uso de la RV tiene el poder de atrac-
cion de la atencién del usuario y esta encaja con el compromiso que surge a partir
de las historias de otros individuos (Slater y Sanchez-Vives, 2016) sean virtuales o,
como en nuestro caso, narradas*? por el facilitador.

— Por la mimetizacion de comportamientos (positivos 0 negativos) que se da en el
grupo influidos por el significado atribuido al érgano y por las emociones que gene-
ra el acceso y el viaje por su interior.

— Por el trabajo interdisciplinar llevado a cabo por el equipo docente el cual se hace
evidente en las relaciones mantenidas delante de los estudiantes y se hace explicito
para que se convierta en un ejemplo para ellos.

Compasion: La compasion puede ser entendida como un estado emocional y moti-
vacional de cuidado del bienestar del otro (McCall y Singer, 2013) que, a diferencia de
la empatia, no es isomorfo. En este sentido el proyecto permite que surja la compa-
sion en el estudiante cuando, una vez ha vivido la experiencia de liderar el viaje por el
interior del 6érgano, intenta que otro compafero viva lo mismo que él ha vivido. Ade-
mas, la compasion también aparece en los informaticos del equipo al permitir que fa-
cilitadores y estudiantes del ambito de la salud accedan y manipulen los dispositivos
tecnoldgicos una y otra vez para poder vivir una experiencia de aprendizaje diferente.

42 La narrativa adquiere especial relevancia en esta iniciativa porque interviene en la humanizacion de la tecnologia.
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e Ayuda y altruismo: El comportamiento de ayuda y el hecho de ofrecer una ayuda efec-

tiva, decian Clary y Orenstein (1991), esta relacionado con las habilidades de los sujetos,
pero lo que permite la aparicidon de un comportamiento de ayuda, o incluso de altruismo,
es la existencia de la empatia. Habiendo expuesto que el proyecto permite trabajar la
empatia, la ayuda esta presente cuando los propios estudiantes, y también los facilita-
dores, llevan a cabo acciones para que el resto de los compareros aprendan y superen
sus limites. De igual modo sucede con los docentes cuando dedican tiempo y esfuerzo
a promover la autoconfianza y seguridad de los facilitadores sean mentores o noveles.
En cuanto al comportamiento altruista, éste estéa presente en los estudiantes mento-
res que ayudan a sus companeros con necesidades de aprendizaje aun teniendo un
coste personal para ellos (Batson 2011; McCall y Singer, 2013) y en los docentes im-
plicados en el proyecto quienes invierten mas de lo que esta reconocido para ayudar
a la institucion de la que forman parte.

Emocién: El estudio de la asignatura de anatomia y fisiologia humana genera determi-
nadas emociones en los estudiantes, siendo considerada por algunos de ellos como
una asignatura dificil y memoristica que genera ansiedad o angustia. La introduccién
del uso de la RV ha permitido acceder de un modo distinto a la anatomia, impactando
de modo indirecto en la relacion del estudiante con la asignatura. La incorporacion de
elementos que generan emocion (sensaciones visuales, inmersion, descubrimiento,
expresion corporal, socializacion, fantasia) (LeBlanc, 2004) en una actividad con un
claro propdsito de aprendizaje, ha favorecido la expresion de emociones positivas
(sorpresa, interés, diversion, esperanza) haciendo posible que puedan vincular esta
emocion al estudio de una asignatura considerada “dificil”.

Participacion: El hecho que la actividad sea grupal y colaborativa posibilita la exis-
tencia de la participacion. Aceptando que las relaciones son la participacion en la vida
del otro y en donde se da un intercambio en la que cada parte se apropia de lo que
el otro puede ofrecer aunque se mantenga la separacion de las personas en la rela-
cion (Sahlins, 2011), el uso de la RV, tal como esta pensada en el proyecto, permite
la participacion de unos en la vida de los otros y lo hace a través de incluir todos los
aspectos relacionales anteriormente mencionados.

Valores

La realizacién del proyecto ha puesto en juego los valores de los agentes implicados en

el mismo pero, igual que sucede en el diseno de juegos serios o serious games para sa-

lud, donde uno de los aspectos que el disefador debe tener en cuenta es la existencia
de un propdsito oculto (Schell, 2008), el uso de la RV como nueva herramienta docente

también ha tenido un propdsito no revelado hasta el momento: servir de palanca para

156

poder transmitir la vivencia de los valores de la Orden San Juan de Dios (responsabi-
lidad, calidad, respeto, hospitalidad y espiritualidad). De todos ellos, sobre los que ha
incidido el proyecto en mayor medida es en la responsabilidad, el respeto y la calidad.
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Responsabilidad

La responsabilidad ha sido abordada en el proyecto desde el significado de deber, pero
también desde la accion. Desde el significado de deber, la responsabilidad fue repartida
entre los diferentes agentes implicados en el proyecto. En esta reparticion, aquellos
que ocupabamos posiciones profesionales asumimos mas responsabilidades y cada
uno tomd en consideracion aquella asignada segun su rol profesional sin que se diera
una falta de voluntad en ninguna de las partes implicadas. Aun asi, hubo un aspecto
que tuvimos que cuidar especialmente y es la diferencia de poder existente entre las
partes. Siendo la responsabilidad ejercida en el contexto educativo, tuvimos que tomar
consciencia de su existencia, sobre todo entre estudiantes y facilitadores/ docentes e
informaticos, y tomar decisiones para evitar potenciar las diferencias o que se dieran
abusos de poder. Desde la accion, la responsabilidad fue ejercida al satisfacer los in-
tereses de todos los implicados en el proceso de ensenanza-aprendizaje y al dedicar
tiempo a construir confianza y comprension (entre los miembros del equipo impulsor
de la iniciativa y entre estudiantes y facilitadores), los cuales consideramos aspectos
relevantes para la practica competente.

¢ Respeto: El respeto se puso en practica al tener en cuenta el principio de justicia. La
actividad fue disefiada para que todos los estudiantes matriculados en la asignatura
de anatomia y fisiologia pudieran beneficiarse de la experiencia y, una vez tenian la
oportunidad de vivirla, se hizo hincapié en la igualdad de participacion y en la igualdad
de valor de sus aportaciones. El respeto fue fomentado por el facilitador al poner en
practica la escucha activa y realizar aportaciones con buen juicio, es decir, sin juicios
de valor. El respeto también se ejercid en las relaciones interprofesionales donde,
aun teniendo valores y un cédigo de ética diferente, se decidid respetar el trabajo, la
experiencia de otras profesiones y ser tolerante con las diferencias.

e Calidad: La calidad fue considerada en tres ambitos que van de lo micro a lo ma-
cro: la calidad de los materiales y contenidos docentes (tanto tecnoldgicos como de
salud) con la incorporacion de expertos en las materias, la calidad del proyecto con
la incorporacion de mejoras continuas edicién tras edicion y la calidad de la préactica
ética con la dedicacion de un tiempo y espacio para reflexionar sobre aspectos rela-
cionales, de responsabilidad y poder.

La ética del cuidado como eje en el diseno, ejecucién
y evaluacion de la docencia y toma de decisiones del docente

El hecho que hayan estado involucradas personas (estudiantes, docentes, men-
tores, informaticos) en el proyecto desde el principio hasta el final ha hecho que la ética
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del cuidado, como una forma de reflexion y accién que genera espacios de relacion (Gi-
lligan, 1982), se sitle como eje del proyecto ya que su planteamiento es coherente con
los valores sefialados anteriormente. Estos valores se concretan en un cuidado hacia
las personas que parte del respeto a su dignidad, integridad y vulnerabilidad, asi como
preservar el derecho inalienable a la autonomia (Rendtorff, 2002). Esto ha permitido
humanizar un proyecto considerado tecnolégico desde dentro del equipo impulsor de la
iniciativa y mantener la humanizacion en todas sus etapas (desde la fase de empatia con
el estudiante y generacién de la idea hasta la evaluacién e implementacion) y a lo largo
del tiempo. En este sentido, la presencia y la toma de decisiones de los impulsores de la
iniciativa ha sido permanente para poder calibrar y reforzar, siempre que ha sido necesa-
ria, la implicacion de cada agente involucrado y mantener la relacion colaborativa. Si bien
es cierto todo lo anteriormente mencionado, también lo es el hecho que la claridad con
la que se presenta ahora en este capitulo no existid desde el principio. Se puede decir
que la ética del cuidado se aplicd inicialmente estando encarnada en las impulsoras,
y siendo invisible a su percepcion, hasta que en el proceso de desarrollo del proyecto
tomamos conciencia de su existencia y valor. Si bien entendemos que la inconsciencia
y consciencia de la ética del cuidado son inseparables, pues la concienciacion es dada
por la inconsciencia previa (Zigon, 2009), en el viaje realizado gracias al proyecto hemos
aprendido que lo que permite pasar de una a otra es la aparicion de situaciones que,
siendo descritas como de dificultad, conflicto o de intereses divergentes, nos han invi-
tado a romper con aquello dado por valido y, con ello, salir del estado de inconsciencia.
Pero la invitacion es solo eso, una invitaciéon; ha sido la ética del cuidado la que nos ha
empujado a aceptarla conduciéndonos al autocuestionamiento y a la reflexiéon individual
y conjunta.

Procesos de cambio y mejora en la RV:
componentes, condiciones y actores

Desde el inicio del proyecto en el afio 2014, lo que se ha mantenido estable y
soélido en él es el uso de la RV en la asignatura de anatomia i fisiologia humana, pero
en cambio, 10 que si se ha visto modificado en este tiempo es la forma y dimension del
proyecto, gracias a las mejoras que hemos ido introduciendo, y las relaciones entre los
miembros del equipo.

En el proceso de transformacion del proyecto y del equipo tres elementos adquirieron re-
levancia: a) la confianza, b) la actitud critica y c) la capacidad de reflexion.

a) Confianza: La confianza en el proyecto, en el equipo y en uno mismo ha sido necesaria

en los momentos de mayor duda o dificultad. En esos momentos la perseverancia, el
esfuerzo, el optimismo vy la creatividad han jugado un papel importante para su avance
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habiendo hecho posible crear nuevos modelos anatémicos, tomar la decision de asumir
nuevos retos y responsabilidades, hacer frente a los cambios y a situaciones descono-
cidas. Pero sin duda, lo que ha proporcionado trabajar la confianza es poder compartir
opiniones y creencias con el equipo, experimentar a nivel relacional y tomar decisiones
pensando en el mayor bien posible.

=

Actitud critica: Para poner en practica la actitud critica fue necesario romper con el
conformismo, con la necesidad de mostrar la mejor versiéon de uno mismo, superar el
miedo al fracaso y al “que diran”, con lo que hemos tenido que trabajar las emociones
y tomar conciencia de la cultura del error existente. Esto nos ha permitido ser criticas
con nosotras mismas y con los demas en el ambito relacional y buscar soluciones ade-
cuadas a la situacion dada (expresar desacuerdo, establecer limites, uso del refuerzo
positivo, jugar con la distancia, entre otras).

o

La reflexion se ha dado en dos niveles, individual y colectivo, y la herramienta utilizada
en ella ha sido la comunicacion. Esta ha sido mantenida a veces con uno mismo y a
veces con los demas. En las reflexiones conjuntas, para mantener una comunicacion
asertiva, ha sido importante conocer los estilos relacionales de los miembros, buscar
formas de comunicacion efectivas y reforzar la escucha activa. Pero también ha reque-
rido, en la moderacion de las relaciones, relacionar la conciencia de uno mismo, la con-
ciencia de otros, las motivaciones para llevar el proyecto adelante y los comportamien-
tos encarnados por cada disciplina. La reflexion ha proporcionado un aprendizaje de
valor incalculable a nivel relacional que ha introducido flexibilidad, tolerancia y apertura.
Aun asi, entendiendo el aprendizaje como no finito, seguiremos avanzando mientras las
condiciones del equipo, educativas y sociales se mantengan.

Tecnologia y relacion: subjetividades e intersubjetividades.
Comentario final

El aspecto relacional ha sido uno de los pilares que han caracterizado la intro-
ducciéon de la RV en la formacion enfermera. Como se ha podido comprobar, la idea de
compaginar tecnologia con los aspectos mas humanos ha estado presente en el proyec-
to, pero, mas alla de compaginarlos, podemos preguntarnos por la existencia de algun
vinculo que los mantenga conectados de forma duradera. Desde una perspectiva del
cuidado, aquello que mantiene tecnologia y relacién conectadas es la accion bajo la in-
fluencia de la ética del cuidado, pero ¢,cual es el origen de la accion ética en el cuidado en
un proyecto tecnoldgico? Atendiendo a aquello humano, esta claro que la reflexion debe
situarse en las personas, pero a este nivel y, habiendo hecho énfasis en las relaciones,
tiene sentido preguntarse ¢la accion ética en el cuidado nace en la subjetividad o en la
intersubjetividad?
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Ortner (2005) entiende por subjetividad “el conjunto de modos de percepcion, afecto, pen-
samiento, deseo, miedo, etc. que animan a los sujetos que actian” (Ortner, 2005:31) y que
en este caso proceden de los agentes implicados en el proyecto. Pero lejos de entender la
subjetividad desde una vision de la experiencia subjetiva de los sujetos con la que se corre
el riesgo de reducirla al “yo” (Desjarlais y Throop, 2011), entendemos el concepto tal como
lo hace Ortner, como una conciencia histérica y cultural referida a las formaciones socia-
les y culturales que forman, organizan y provocan diferentes maneras de pensamiento e
influencia (Ortner, 2005), haciendo referencia en este caso a la influencia del pensamiento
enfermero, informatico y el de los estudiantes. Sin embargo, la subjetividad, para algunos
autores, es profundamente intersubjetiva en su naturaleza entendiendo por intersubjetivi-
dad “la organizacion existencial, reconocimiento y constitucion de relaciones entre sujetos”
(Desjarlais y Throop, 2011:88). Desde esta perspectiva, y de acuerdo con lo expuesto en
este capitulo, las relaciones se situan en el centro y, por lo tanto, influencian la accion.

Llegados a este punto, en el que el lector podria preguntarse por la importancia de tal
cuestionamiento, permitanos cerrar el capitulo con el siguiente planteamiento: aceptan-
do que el origen de la accion ética esta en las relaciones y siendo las relaciones, en los
proyectos tecnoldgicos, interprofesionales donde confluyen diferentes maneras de pen-
samiento e influencia ¢podemos pensar que la ética en el cuidado cambiara a partir de
dichas relaciones? Y, en caso de que esto suceda jde qué manera lo hara?
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CAPITULO 9

Integrar la simulacion
en el aprendizaje del cuidado

Encarna Rodriguez Higueras
Cristina Alfonso Arias

Introduccion

En las ultimas dos décadas ha crecido de manera exponencial la publicacion cien-
tifica donde se demuestra la evidencia del uso generalizado de las simulaciones en la
formacién de las profesiones de las ciencias de la salud, principalmente en enfermeria y
medicina, en las diferentes etapas de su continuo educativo (grado, postgrado y formacion
continua). De esta manera, la simulacion es reconocida como una metodologia docente
activa dirigida al aprendizaje competencial cuyo foco se centra en la seguridad del paciente
y en la prevencion de errores criticos. En este sentido, los espacios de simulacion resuel-
ven el conflicto ético del aprendizaje del profesional u estudiante inexperto por no aprender
directamente del paciente real. Esto conlleva el desarrollo de la cultura de seguridad clinica
para garantizar la calidad de los cuidados.

En la misma linea de evolucién la profesién enfermera, ha aumentado las demandas de
una formacion centrada en los valores de la profesion enfermera: responsabilidad, confi-
dencialidad, justicia social, compromiso social, entre otros. Todo ello alineado con el desa-
rrollo de nuevos métodos de cuidado que reflejen los valores enfermeros y que aseguren
la concienciacion de las dimensiones bio-psico-sociales de las personas atendidas. De
manera que se edugue en cultura de humanizacion de los cuidados y de seguridad clinica,
que repercutird en una mejora en la atencion de la persona.
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En este capitulo se describen las razones por las que surge y se desarrolla la simulacion
como metodologia de aprendizaje para noveles o profesionales del ambito de la salud,
destacando la seguridad como eje central de la formacion. Ademas de indicar cémo la
simulacién se ajusta a los objetivos de aprendizaje y cémo se puede enfocar hacia la
vertiente holistica de la persona atendida. También se hace referencia a las razones por
las que surge y se desarrolla la simulacion como metodologia de aprendizaje para noveles
o profesionales del ambito de la salud y como se puede enfocar hacia la seguridad y la
humanizacion de los cuidados como eje central de la formacién. El capitulo incluye los
siguientes apartados: (1) Necesidad de aplicacion de la simulacion clinica; (2) Seguridad
de la persona; (3) Laboratorios: Adquisicion de Competencias; (4) Valores en el disefio y
utilizacion de la simulacion; (5) Ensenanzas/Reflexiones sobre la aplicacion préactica de la
simulacion clinica; (6) El futuro de la simulacion clinica.

Necesidad de aplicacion de la simulacion clinica

Recrear situaciones inspiradas en la realidad, es un concepto que se ha utilizado
desde siempre en diversos ambitos. La simulacion se ha utilizado para “ensayar”, antici-
parse a problemas o analizar errores para intentar corregirlos. Distintos campos, desde
sus inicios, han disefado programas de seguridad basados en simulacros para planificar
estrategias de actuacion por si tuvieran que afrontar situaciones extraordinarias. Por ejem-
plo, el plan de rescate de un navio. Centrandonos en el ambito sanitario, en el siglo XVIII,
Le Boursier-Du (comadrona) (Fauché y Rioland, 2018) utilizd la simulacién como método
de ensenanza para recrear situaciones complejas y aprender de los casos simulados.
Inclusive, construyd un simulador de una pelvis femenina para aumentar la realidad de su
aprendizaje con el objetivo disminuir las muertes postparto y perinatales del momento. En
la actualidad, gracias a los avances tecnoldgicos, la simulacion puede recrear las situa-
ciones con una realidad tan exacta, que en muchos campos esta considera como una
herramienta acreditativa de la formacion de principiantes y profesionales.

Benner (1984) ya describio la simulacion como un método pedagdgico que utiliza una o
mas tipologias de ensenanza para promover, mejorar y/o validar la progresion de un parti-
cipante desde el nivel de principiante al de experto (Benner, 1984). Jeffries (2003) una de
las precursoras de la simulacién en Enfermeria, definié la simulacion como un: “método
0 técnica que usa una situacion o ambiente creado para permitir que las personas ex-
perimenten la representacion de un evento real con el propdsito de practicar, aprender,
evaluar, probar u obtener la comprension del actuar de un grupo de personas”. También
la definid como: “Un intento de imitar aspectos esenciales de una situacion clinica, con
el objetivo de comprender y manejar mejor la situacion cuando ocurre en la practica cli-
nica” (Jeffries, 2003). Varios investigadores han ido aportando concreciones al término
de simulacion (Bradley, 2006; Gaba, 2004) y uno de los referentes es la organizacion
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INACSL (International Nursing Association for Clinical Simulation and Learning) que en
2016 generd los estandares de buenas practicas para aportar solidez a la metodologia
de simulacion y ha construido un glosario propio para unificar términos y asegurar la rigu-
rosidad en su uso. Esa organizacion la han definido como una estrategia educativa en la
que un conjunto particular de condiciones se crea o réplica para asemejarse a situaciones
auténticas que son posibles en la vida real. La simulacion puede incorporar una 0 mas
modalidades docentes para promover, mejorar o validar el desempefio de un participante
(INACSL, 2016).

La simulacion se basa principalmente en el aprendizaje experiencial y en los principios
del constructivismo, es decir, el alumnado construira conocimiento al experimentar una
situacion y reflexionar sobre ella. Kolb que desarrolld la teoria del aprendizaje experiencial,
se refiere a la experiencia como toda actividad que posibilita aprender, supone un proceso
que permite deducir conceptos y principios a partir de dar sentido a la experiencia vivida
y orientar la conducta a situaciones nuevas. Si, ademas, afiadimos el aprendizaje cons-
tructivista, toda simulacion precisara de un conocimiento tedrico y practico previo para
trasladarlo al escenario clinico simulado. De esta manera, tras la simulacion y el posterior
analisis, el alumnado generara un conocimiento significativo y habra aprendido de su ex-
perimentacion (Englert y McDermott, 2016; Kolb, 2014). De esta manera, si orientamos el
aprendizaje hacia una cultura de humanizacion de los cuidados, el alumno a través de la
experiencia de la simulacion y la reflexion sera capaz de ir construyendo un cuidado ético
acorde a la profesion que aprende o desarrolla (Rosario et al., 2018).

Seguridad de la persona

La aplicacion de la simulacion clinica, permite disefar escenarios de entornos asis-
tenciales donde se pueden entrenar y practicar sistematicamente competencias de forma
segura (Sundler, Pettersson y Berglund, 2015). Dichos escenarios proporcionan la posi-
bilidad de que se experimente la representacion de un evento real con el propdsito de
practicar, repetir, manipular o experimentar, tantas veces como se quiera o necesite la
técnica o la habilidad concreta (Pifia-Jiménez y Amador-Aguilar, 2015). Esto es posible, en
la situacion simulada porque no afecta a un paciente real y salvaguarda su intimidad. En el
contacto con los pacientes, los estudiantes o profesionales que aprenden una nueva téc-
nica no deberian “entrenarse” con un paciente, sino que deberian alcanzar en el entorno
simulado un nivel competencial esperado, para entonces proceder en la practica/ situacion
real. Asi la simulacion tiene una justificacion clara, que es la de garantizar la seguridad y
prevenir los errores (Turner y Harder, 2018).

El profesional que se desenvuelve en un entorno simulado mejora su experiencia clinica ya
que la simulacion, ofrece maxima seguridad y ética en el cuidado, evitando riesgos, para
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el profesional y el paciente (Turner y Harder, 2018). Se adquieren conocimientos, se desa-
rrollan actitudes y habilidades hasta alcanzar cierta seguridad y confianza, en un ambiente
seguro, acortando la curva de aprendizaje a la hora de adquirir ciertas competencias (Palés
y Gomar, 2010).

La seguridad esta estrechamente vinculada con la calidad asistencial, por lo que la simula-
cion es una manera, a su vez, de educar a los profesionales para el desarrollo de una hacia
la excelencia. Este camino, hacia su alcance, debe contemplar el desarrollo profesional en
todos sus ambitos, y como la ética es indisociable al cuidado, resurge sobre todo cuando
se aprende con maniquis donde se puede perder la perspectiva del cuidado calido porque
no reacciona cuando es tocado, su piel no es transmisora de informacion y sus rasgos
fisicos no transfieren el padecimiento real (Rojas y Borja, 2016).

Teniendo la oportunidad de recrear situaciones, es primordial poder formar al profesional
sanitario en la cultura de la seguridad del paciente, entendiendo el concepto de seguridad
como la prevencion, evitacion y mejora de los errores relacionados con la praxis sanitaria.
Tratandose de prevencion, y para entender su importancia, hace ya 20 afios, el Institute
of Medicine (IOM) de los EEUU publicé el informe To Err is Human: Building a Safer Health
System, un registro de las 98,000 personas fallecidas anualmente debido a errores deriva-
dos de la practica médica. Un nimero mayor que las muertes provocadas por accidentes
de trafico, cancer de mama o SIDA (Kohn, Corrigan y Molla, 2000). Afios después estas
cifras siguen siendo elevadas, estudios recientes estiman que 440,000 eventos adversos
(EA) (entendiendo EA como un incidente en el que el paciente resulta dafiado) contribuyen
a la muerte del paciente. Esto supone la sexta parte de todas las muertes que ocurren en
EEUU cada afio (James, 2013).

Ante estas cifras, la seguridad de la persona atendida se manifiesta no sélo como una
necesidad en el cuidado, sino en forma de estrategia prioritaria de los sistemas sanitarios.
Asi se describe uno de los objetivos marcados por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) “Promover y desarrollar el conocimiento y la cultura de seguridad del paciente entre
los profesionales y los pacientes en cualquier nivel de atencién sanitaria. Este objetivo im-
plica el desarrollo de acciones para mejorar la informacion y formacion sobre seguridad de
los profesionales, pacientes y ciudadanos” (Organizacion Mundial de la Salud, 2011). Para
ello, la OMS, desde el afno 2004, ha lanzado campafas mundiales en forma de retos con
el objetivo centrado en la mejora de la atencion sanitaria. El lema central de las campanfas
mundiales es “Ante todo, no hacer dafio” fundamentandose en uno de los cuatro princi-
pios éticos, la no maleficencia. Nuevamente la concienciacién social en el cuidado ético
como eje de la praxis asistencial.

Para ello, la OMS recomienda claramente el uso de la simulacion como estrategia edu-
cativa de aprendizaje y evaluacion del conocimiento y las habilidades de los estudiantes
y profesionales de la salud. Ademas, manifiesta que, desde el punto de vista ético, los
procedimientos invasivos y las situaciones criticas deberian de ser simuladas combinando
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diferentes niveles de fidelidad y en un entorno seguro garantizando de esta manera, el
respeto por los derechos de los pacientes y asegurando la dignidad de los mismos (World
Health Organization, 2018).

Laboratorios: Adquisicion de competencias

Especificamente en el mundo de la docencia universitaria, la declaracion de Bo-
lonia y la creacion del Espacio Europeo de Educacion Superior (EEES) significaron un
consenso de los paises de la UE (Unién Europea) para crear un sistema de educacion
universitaria en Europa comun, homogéneo y homologable. Esto ha implicado un cambio
en la metodologia docente impartida hasta el momento; de manera que los planes de
estudios adaptados al EEES se marcan como objetivo que los estudiantes adquieran las
competencias, tanto en su vertiente conceptual (conocimientos) como de comportamien-
to (acciones y ejecuciones) y de actitud (saber estar). Este cambio altera el tradicional
enfoque basado en contenidos y horas lectivas, a fin de introducir otras dimensiones
formativas que van mas alla de la simple acumulacion de conocimientos. En consecuen-
cia, se abre un nuevo escenario formativo y evaluativo determinado por las competencias
(Zabalza, 2004).

El aprendizaje basado en competencias, indica que los programas docentes y planes aca-
démicos deben ser coherentes y tener en cuenta el desarrollo social y laboral que la so-
ciedad vy las instituciones publicas y privadas van a demandar a sus futuros profesionales
(Coyne, Needham y Rands, 2013). Esto ha supuesto un reto para la ensefianza universi-
taria, que ha incrementado el uso de estrategias docentes activas, como es la simulacion
clinica. Para ello, las universidades se han dotado de centros o laboratorios de simulacién
que corresponden a un espacio fisico para recrear situaciones sanitarias muy cercanas a
la realidad, dependiendo de los recursos fisicos disponibles, dénde el profesor junto con
los alumnos debe ser capaz de convertir este espacio en un auténtico entorno de ense-
Alanza-aprendizaje. Promover una mayor y mejor formacioén, en esta area concreta, hace
necesaria herramientas y tecnologia (maniquis, softwares, camaras de grabacioén) partici-
pativa, colaborativa e incluyente. Para que cada uno de los actores presentes, profesorado
y alumnado, contribuyan a alcanzar su objetivo, ensenar y aprender, con una mirada hacia
la transferibilidad a la practica real y por lo tanto al cuidado de personas (Villa y Poblete,
2007).

La formacién competencial basada en la simulacién clinica permite el desarrollo por par-
te del alumno no sdlo de la habilidad técnica implicita en competencias especificas sino
también de la no técnica como son las competencias genéricas. Para el desarrollo de
ambos grupos de competencias, dependiendo del grado de adquisicion de las mismas,
se aplicara la recreacion de un evento clinico para que el alumno ejecute aquello que
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es pertinente y posteriormente reflexione sobre su actuacion. A través de la simulacion
clinica, se puede desarrollar y demostrar ademas de conocimiento y habilidades, las
actitudes frente a la actuacion enfermera, de manera que se asegure que el futuro pro-
fesional adquiera los valores enfermeros recogidos en el cédigo ético enfermero. Existe
literatura que evidencia que la formacion en competencias bioéticas, aumenta la percep-
cion, la reflexion y el andlisis del contexto de la persona atendida, haciendo consciente
al alumno de la habitual cosificacién de la persona en el ambito sanitario. La simulacion
supone un avance en la atencién holistica de la persona (Rojas y Borja, 2016; Rosario
et al., 2018).

A diferencia del entorno practico, donde el alumnado aprende en un medio que no se
puede ajustar a medida a su plan curricular, la simulacion se adapta por completo a los
objetivos concretos del plan docente. El profesorado planifica cada sesion de simulacion
para garantizar los resultados de aprendizaje esperados. Esto facilita, que todo el alum-
nado tenga la posibilidad de aprender sobre situaciones concretas o incluso complejas,
siendo inclusiva para todos y no exclusiva de algunos como sucede a veces en el entorno
practico, ya que hay situaciones que probablemente no van a ocurrir.

La simulacién consta de una secuencia habitual de ejecucion de tres etapas: el pre-
briefing, briefing y el debriefing. El prebriefing es el proceso en el que se presentan los
objetivos de aprendizaje de la experiencia simulada, se lleva al alumno al escenario clinico
para que se familiarice con el entorno fisico y se le explica la dinamica a seguir. Seguida-
mente viene la fase de briefing, que es propiamente la actuacion del alumno resolviendo
el caso clinico y tras ésta, el debriefing, que es el proceso de reflexion sobre la accion. El
debriefing esta considerado como uno de los procesos mas importantes, ya que se valora
como uno de los momentos claves para que el alumno aprenda y genere la adquisicion de
competencias (Costa et al., 2015; Jeffries, 2003; Maestre y Rudolph, 2015). La evidencia
justifica que las experiencias simuladas deben incluir un debriefing planificado y dirigido a
promover el pensamiento reflexivo ya que el aprendizaje es dependiente de la integracion
de la experiencia y la reflexion. La reflexion es la consideracion consciente del significado
y las implicaciones que ha constituido la accion realizada, e incluye la asimilaciéon de los
conocimientos, habilidades y actitudes dando lugar ademas a nuevos planteamientos por
parte del alumno (Neill y Wotton, 2011). Lasater (2007) anade ademas que el debriefing
prepara al estudiante para verbalizar sus acciones, contribuye en la identificacion de erro-
res y modula la adquisicion de competencias (Lasater, 2007). El rol del facilitador es el de
guia animando a los alumnos para que realicen una autoevaluacion de su actuacion tanto
de los aspectos positivos como de los negativos (Poikela, Ruokamo y Terds, 2015) para
que exploren en sus emociones vividas y susciten preguntas que les lleve a realizar un
analisis critico de sus acciones (Arthur, Levett-Jones y Kable, 2013). Este es el momento
adecuado para reflexionar sobre el cuidado ético. El alumnado mediante su pensamiento
reflexivo debe asegurarse si ha desarrollado la ética y los valores del cuidado. Y este mis-
mo momento, el profesorado debe revalorar si el caso planteado recoge adecuadamente
la ética.
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Valores en el disefo y utilizaciéon de la simulaciéon

La simulacion brinda la oportunidad al alumnado de equivocarse y de repetir hasta
lograr la competencia, dentro de un ambiente seguro. El error se puede llevar hasta sus
Ultimas consecuencias sin repercusiones reales. En simulacion, el error esta permitido, se
debe de aprender de ello sin consecuencias para nadie. El error en simulacion provoca un
recuerdo basado en la experiencia, ofreciendo oportunidades de mejora tras su analisis y
produciendo un aprendizaje mucho mas significativo y duradero (Afanador, 2012; Alinier,
Hunt y Gordon, 2004). A su vez, el trabajar sobre el error, la evidencia destaca que genera
auto confianza y seguridad (Shin, Park y Kim, 2015), que se traduce en seguridad clinica
(Afanador, 2012). Para ayudar también en el andlisis del error, se debe guiar al estudiante
a que dirija su practica basandose en la evidencia cientifica.

La simulaciéon como entrenamiento previo del cuidado de la persona atendida, es un bien
que cumple los requisitos éticos necesarios. Sin embargo, existe un riesgo, el inconvenien-
te de poder repetir tantas veces como se quiera o necesite un escenario clinico, puede ge-
nerar la especificidad técnica, dejando de lado la contextualizacion holistica de la persona
atendida. Por ello, es de vital importancia que el facilitador que guia la simulacién refuerce
la contextualizacion bio-psico-sociales del caso simulado (Rojas y Borja, 2016; Rosario et
al., 2018).

La persona que se desenvuelve en un entorno simulado mejora su experiencia clinica ya
que la simulacion ofrece maxima seguridad y ética en el cuidado, evitando riesgos, para el
estudiante y el paciente (Turner y Harder, 2018). El alumnado, adquiere conocimientos, de-
sarrolla actitudes y habilidades hasta alcanzar cierta seguridad y confianza, en un ambiente
seguro, acortando la curva de aprendizaje a la hora de adquirir ciertas competencias (Palés
& Gomar, 2010). En relacién con lo anterior, hay que destacar, que es necesario crear un
entorno psicolégicamente seguro para la persona que se enfrenta a la experiencia simu-
lada. En el momento de la simulacion, se esta exponiendo, es decir, esta mostrando a los
otros como piensa, que sabe, como lo hace, etc. Es primordial que antes de la simulacion,
el facilitador provea un clima de seguridad y confianza para que nadie tenga miedo a ser
juzgado y menos por equivocarse o errar hasta las consecuencias finales. Esta demos-
trado que uno de los inconvenientes de la simulacion, puede ser el estrés y ansiedad que
se experimenta, pudiendo influir en la capacidad de aprendizaje (Turner y Harder, 2018).

A pesar de que la mayoria de las personas viven la experiencia simulada como algo positi-
vo y motivador, esta demostrado que enfrentarse a un escenario clinico simulado provoca
altos niveles de estrés y ansiedad, que puede ser vivida como paralizante e inutil para su
aprendizaje. Se precisan de mas estudios que aclaren los efectos de dicha ansiedad, pero
se recomienda para ello cuidar todas las fases metodoldgicas de la simulacion para mi-
nimizar los efectos negativos y enfatizando la creacion de un ambiente psicologicamente
seguro (Cantrell, Meyer y Mosack, 2017).
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La evolucion de la aplicacion de diferentes tecnologias en los simuladores utilizados, per-
mite la recreacion de diferentes niveles de realismo del entorno de simulacion. Esto, puede
ser definido como fidelidad de un escenario, pudiéndose diferenciar alta, media y baja
fidelidad. Se considerara fidelidad al grado de semejanza de la simulacion con la realidad,
teniendo en cuenta el tipo de maniqui, el contexto fisico, los recursos tanto inventariables
como fungibles disponibles, el atrezzo y el moulage*® que acomparen, etc. Se conside-
rara que cuanto mas se asemeje a la realidad, cuanto mas realista y mas auténtica sea la
simulacion mas aumentara la fidelidad de ésta, consiguiendo sumergir al alumno en las
acciones que desarrollaria en la realidad ya que se ha creido la situacién que esta vivien-
do, provocando en él una mayor percepcion de satisfaccion y generacion de aprendizaje
(Butler, Veltre y Brady, 2009; INACSL, 2016). Esto implica una variedad de factores fisi-
cos (recursos materiales), psicolégicos tales como emociones, creencias, conciencia de
si mismo y factores sociales como motivacién y metas que intervienen en la aproximacion
del evento a representar. Y finalmente fidelidad conceptual, acorde a que los elementos
del escenario 0 caso se relacionen entre si de manera realista para que el conjunto tenga
sentido en todos sus aspectos (Casal, 2016; INACSL, 2016).

La evidencia cientifica claramente orienta el uso de la baja fidelidad para las competen-
cias de habilidad puramente técnicas, cuando se busca desarrollar exclusivamente la
adquisicion de la pericia. Esta demostrado como la curva de aprendizaje se acorta con
este método docente (Pifia-Jiménez y Amador-Aguilar, 2015). Para desarrollar y entrenar
competencias principalmente genéricas como el pensamiento analitico, reflexivo, toma de
decisiones, comunicacion, liderazgo, etc., se necesita de otro tipo y factores de fidelidad
como se ha descrito anteriormente para suscitar el aprendizaje.

La utilizacion de la simulacion como método docente se ha demostrado que es efectivo, la
literatura evidencia que el alumno mejora en la asimilaciéon de la comunicacion, la habilidad
para manejar situaciones complejas o el trabajo en equipo (Shin et al., 2015). Ademas, el
alumno lo vive satisfactoriamente, la experiencia simulada le da confianza para enfrentarse
a la préctica clinica real y percibe mayor integracion del conocimiento tedrico aplicado a
la practica (Sundler et al., 2015). Ademas, prepara al alumno para la realidad asistencial,
disminuyendo el shock que le supone al recién graduado enfrentarse en solitario a la res-
ponsabilidad de la practica real (Thomas y Mraz, 2017). El hecho de haberse puesto en la
situacion simulada tantas veces como ha sido necesario vy llevar los casos clinicos hasta
Ultimas consecuencias, pero sin riesgos, mejora la experiencia futura (Boychuck Duchs-
cher, 2009).

43 Moulage y atrezzo: en simulacién clinica hace referencia a técnicas de maquillaje o recursos fisicos utilizados para recrear
escenarios de la manera mas completa y real posible.
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Ensehanzas/reflexiones sobre la aplicacion practica
de la simulacion clinica

La utilizacion de la simulacion como metodologia docente especificamente en
nuestra facultad de medicina y ciencias de la salud de la Universitat Internacional de Ca-
talunya (UIC), se inicié en 1997 pero ha sido con los estudios de grado (a partir del 2009)
cuando se ha progresado en gran magnitud y se sigue desarrollando para abarcar mas
situaciones que fomenten el aprendizaje del alumnado. Cada vez, son mas asignaturas
que incorporan la simulacion como método docente, aunque hay 3 asignaturas que se
desarrollan completamente en los laboratorios de simulacion, concretamente en el Centro
Integral de Simulacién Avanzada (CISA). El centro cuenta con 1000 m? para recrear cual-
quier ambito sanitario (hospitalizacion, Unidad de Cuidados Intensivos (UCI), Unidad ma-
terno-infantil, Unidad quirdrgica, y consultas de atencion primaria) y dispone de diferente
material tecnoldgico. Desde el primer curso el alumnado de enfermeria realiza actividades
formativas, centradas en el aprendizaje contemplando un entorno seguro y fomentando la
reflexion sobre la accion.

La secuencia de la actividad formativa se organiza segun una estructura programada y es-
tandarizada para favorecer el desarrollo del pensamiento reflexivo del alumnado: presenta-
cion del tema y caso/s, exploracion de conocimientos previos, discusion del caso, aporta-
cion tedrico-practica, practica dirigida, practica independiente y reflexion sobre la practica.
Ademas de la secuencia, se constituyen grupos reducidos de alumnos para asegurar el
entorno psicolégicamente adecuado para desarrollar las sesiones simuladas y garantizar
su aprendizaje. El alumnado puede entrenarse tantas veces como crea necesario en un
procedimiento llegando al error sin repercutir en la ética del paciente y en la tranquilidad
para ellos, de tal manera que puedan ganar en confianza. Por otro lado, el profesorado
tiene un grupo, con un ndmero de alumnos Manejable, para asegurar que éstos practican y
reflexionan sobre la accion ejecutada. Se pretende que el alumno adquiera competencias,
contemple la seguridad y aumente en confianza para que en el entorno practico pueda
seguir aprendiendo, con el compromiso de salvaguardar siempre la ética en el cuidado.

Los resultados de aprendizaje estan establecidos y adecuados al plan docente del grado
de Enfermeria, y se trabajan diferentes habilidades técnicas y no técnicas para asegu-
rar en el futuro profesional la competencia necesaria para ofrecer un cuidado asistencial,
basado en la calidad y en la seguridad clinica. Es aqui donde se deben asegurar que los
cuidados que se recrean en la simulaciéon contemplan la ética y los valores de la profesion.
De hecho, a raiz de una tesis doctoral basada en los valores profesionales (Ramié 2005),
se ha incorporado en las sesiones de simulacion, observaciones guiadas y pautas de
reflexion para que el alumnado junto con el profesorado razonen en como se ha llevado a
cabo la ética del cuidado, y como se deben cuidar todos los aspectos para dignificar a la
persona cuidada, aunque en ese momento se disponga de un maniqui. El alumnado debe
tomar consciencia de cuando es necesario sacarse 10s guantes para tocar a un paciente
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y proporcionar un cuidado célido, pararse a escuchar, saberle dedicar tiempo para sen-
tarse a su lado, encontrar los momentos, dirigirse con respecto, salvaguardar siempre su
intimidad y la de su familia. Es importante que dentro de la simulacion se cubran todas las
necesidades del cuidado de las personas cuidadas.

Ademas, se llevan a cabo actividades evaluativas basadas también en la simulacion clinica,
a través del Examen Clinico Objetivo y Estructurado (ECOE) en el cual y basandonos en el
modelo tedrico de Miller, el alumno demuestra con sus actuaciones la integracion de las
competencias trabajadas. Este tipo de examen, al ser completamente practico, se puede
valorar como el alumnado ha incorporado a su practica o manera de hacer las compe-
tencias tanto transversales como las especificas de la profesion, destacando ademas el
cuidado humanizado. La finalidad de este tipo de evaluacion es garantizar al maximo que
el alumnado esta preparado para el entorno practico real.

El alumnado vive esta experiencia en positivo y la prefiere respecto a la clase magistral, ya
que es capaz de acercarse a la actuacion real de lo que se esperara de él en el futuro pro-
fesional. Los inconvenientes comentados en relacion a la simulacién, se centran principal-
mente en el estrés experimentado por el estudiante al enfrentarse a la situacién simulada
sobre todo cuando se siente observado por el resto del grupo o por algun evaluador cuan-
do forma parte de una actividad evaluativa. Existen actualmente proyectos encaminados a
evaluar el grado de estrés al que se somete al alumnado.

En esta linea, el profesorado que participa en la simulacion ha desarrollado tesis doctorales
y trabajos de investigacion para asegurar la calidad pedagdégica de la simulacion. Ademas,
se estan desarrollando trabajos dirigidos a la seguridad y calidad asistencial, ademas de
valorar la transferibilidad de las competencias adquiridas en la simulaciéon a la realidad
asistencial.

El futuro de la simulacioén clinica

El futuro y presente de la simulacion es seguir incrementando horas de simulacion
en los curriculums de Grado (McCabe, Gilmartin y Goldsamt, 2016). Como ya se ha co-
mentado, la simulacion clinica, se aplica en los profesionales de la salud, como herramien-
ta de entrenamiento y actualizacién de habilidades, es un compromiso ético implicito en la
profesidn enfermera. Esto es debido a diferentes motivos, por una parte la efectividad de la
aplicacion de la simulacion en los programas de salud, ha hecho que cada vez se disefien
escenarios con mayor fidelidad y complejidad con el objetivo de trabajar y asimilar niveles
de competencia mayor (La Cerra et al., 2019). Por otra parte, la logistica de la gestion
de los periodos practicos no siempre permite que el alumnado pueda interactuar como
actor principal, especialmente en las situaciones criticas, es por ello que se aumentan las
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horas de simulacion y ya hay paises, como EEUU, que lideran equipos de investigacion en
relacion con la efectividad de reemplazar horas practicas hospitalarias con horas de simu-
lacion clinica. Cantrell en el 2017, llevd a cabo un estudio donde comparé la sustitucion
de las précticas clinicas con simulacion en diferentes proporciones (10%, 25% y 50%) y
observé que no habia diferencias significativas entre los grupos en términos de adquisicion
de conocimientos o habilidad clinica (Cantrell et al., 2017; Raurell et al., 2016).

En Estados Unidos, el National Council of State Boards of Nursing en 2016 emitié una guia
en la que estipulaba que los programas de grado de Enfermeria podian usar la simulacion
como un sustituto para las practicas clinicas tradicionales siempre y cuando no excedieran
el 50% de las horas clinicas. Sin embargo, quien lo usara debia adherirse y reportar anual-
mente dicha adherencia a los estandares que se fijaban en la guia que se basan en las re-
comendaciones de la INACSL. En el Reino Unido, el Nursing & Midwifery Council también
se permite sustituir una parte de las préacticas clinicas por simulacion a pesar de que no
se establece un maximo de horas. En nuestro contexto, concretamente en Catalufia, se
ha generado un grupo formado por docentes universitarios cuyas ensefanzas se centran
fundamentalmente en la simulacion. La generacion del grupo tiene la mision de apoyar la
simulacion dentro del curriculum universitario y estan trabajando en lineas de investigacion
para garantizar que programas (casos clinicos, tipos de fidelidad, resultados de aprendiza-
je) son 6ptimos para avalar la adquisicion de competencias y enfatizando en la seguridad
del paciente (Grisca, 2016).

A pesar de ello, se necesita mas investigacion en relacion a la transferencia del conoci-
miento adquirido en el area de simulacién al mundo real (Thomas y Mraz, 2017). Con rela-
cion a ello, se desarrolld el modelo Kirkpatrick (1967) el cual evalla y analiza los resultados
de los programas formativos. Contiene cuatro niveles de evaluacién, el nivel | valora la
reaccion de los estudiantes y la satisfaccion del programa, el nivel ll, el aprendizaje, cuando
hay adquisicion de conocimiento y habilidades por parte del alumno. El nivel lll se centra
en valorar la aplicabilidad de la competencia adquirida en la formacion a la realidad y por
ultimo el nivel IV que evalla el impacto de la formacion del profesional en las organizacio-
nes. Actualmente, la mayoria de evidencias que ha evaluado la simulacién se encuentra
en el nivel | y Il y hay pocos estudios que evallen los niveles Il y IV (Kirkpatrick Partners,
2017) Son necesarias futuras investigaciones que puedan ayudar al perfeccionamiento
pedagdgico de la simulacion clinica (Johnston, Coyer y Nash, 2018).
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CAPITULO 10

Sistemas vy aplicaciones
informaticas en la practica
enfermera

Maria Elena Gonzalez-lglesias

Necesidad y utilidad

Las Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion (TICs) se han ido introdu-
ciendo paulatinamente en nuestro sistema sanitario**. Ello ha generado cambios en la
organizacion del trabajo y en el modo de relacionarse; han aportado recursos para el diag-
noéstico y el tratamiento de patologias, han facilitado el acceso a la informacion (protocolos,
guias de practica clinica, etc.), han revolucionado la formacién continuada de los profesio-
nales. Y estan cambiando nuestra relacién con las personas atendidas/usuarios/pacientes
y el entorno de cuidado (teleasistencia, teleconsultas, educacion para la salud en red). Es
incuestionable el éxito que han tenido propuestas que utilizan las nuevas tecnologias en el
cuidado de las personas, no hay dudas al respecto.

44 Véase, por ejemplo, el informe elaborado el ano 2008 por la Red.es, Consejerias de sanidad de todas las comunidades
auténomas espanolas, INGESA y el Ministerio de Sanidad y Consumo. Las TIC en el Sistema Nacional de Salud. El pro-
grama Sanidad en Linea. Consultado 10 febrero 2019, disponible en https://www.mscbs.gob.es/profesionales/hcdsns/
TICS/TICS_SNS_SUMARIO_ES_2008.pdf; también se pueden consultar informes de evaluacién de tecnologias sanita-
rias, guias de practica clinica, etc., en Red Espanola de Agencias de Evaluaciéon de Tecnologias Sanitarias y Prestaciones
del Sistema Nacional de Salud. Consultado 10 febrero 2019, disponible en https://redets.mscbs.gob.es/home.htm
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Sin embargo, cuando se trata de introducir las TICs en la gestién del trabajo en el entorno
sanitario, el proceso esta resultando demasiado complejo. Las enfermeras asistenciales,
asumen que es necesario su uso y valoran positivamente su implantacion, porque visibiliza
una parte importante de su trabajo y, en el caso de los aplicativos de gestion de cuidados,
facilitan la incorporacion de todo el proceso enfermero, algo que seria inasumible sin esa
herramienta (Pita-Vizoso, 2017). Pero inciden en que son poco operativos, han incremen-
tado las cargas de trabajo (Pita-Vizoso, 2017: 225-229), sin que se haya traducido en un
aumento de personal, y en lugar de convertirse en herramientas facilitadoras, el resultado
ha sido el contrario, porque se invierte mas tiempo en obtener y registrar datos que en
la atencién a los pacientes (Cid-Gonzélez et al., 2016). Por ello, quieren ser tenidos en
cuenta a la hora de implementar mejoras y adecuar esas herramientas tecnoldgicas que
deben utilizar, y demandan una mayor participacion de profesionales de la salud (también
profesionales de la enfermeria), que conozcan sus necesidades y trabajen en la integracion
de esos recursos (Alfaro-Latorre, Bonis, Bravo, Fluiters y Minug, 2012; Consejo General de
Colegios Oficiales de Enfermeria, 2018)*°.

A la hora de analizar la implantacién de programas informaticos en la practica asistencial
enfermera es necesario tener en cuenta la singularidad de esta profesion, la misma que
dificulta su definicion y la delimitacion de sus funciones que van mas alla de administrar y
gestionar cuidados (Pita-Vizoso, 2017: 229-230). En ese sentido, Davina Allen*® considera
que la principal contribucion de la enfermeria contemporanea, es la de gjercer de media-
dora en el ambito de la salud y describe hasta ocho grupos de actividades: (1) priorizar
los cuidados y administrar los recursos; (2) mantener registros; (3) mediar en las barreras
ocupacionales; (4) gestionar el trabajo de otros; (5) obtener, fabricar, interpretar y comu-
nicar informacion; (6) introducir al individuo en la organizacion; (7) circular pacientes; (8)
gestionar agendas (Biley 2010). Enfocar desde esa perspectiva el tema ayudara a entender
el punto en que nos encontramos. Esto se materializa, por ejemplo, en las observaciones
de las enfermeras de atencién primaria en la Historia Clinica Electrénica (HCE), en el sen-
tido de que los registros no abarcan la totalidad de las préacticas de cuidado y demandan
su adaptacion a las necesidades reales de informacién que se precisa para evidenciar
su labor asistencial (Galimany-Masclans, 2013: 151-154 y 161) y los logros conseguidos
mediante el cuidado. Y servira también para comprender el papel de intermediacion que
obliga a las enfermeras del Sistema Nacional de Salud (SNS), sobre todo a aquellas que

45 Ademas de lo apuntado desde el Consejo General de Colegios Oficiales de Enfermeria, merece la pena consultar las
opiniones y propuestas de representantes de otros colectivos profesionales que se recogen en el mismo nimero de la
revista [+S: Revista de la Sociedad Espafiola de Informatica y Salud (septiembre 2018):130. Se trata de un monografico
que lleva el titulo genérico Los profesionales sanitarios ante las TICs: reflexiones sobre el proceso de transformacion
digital en el sistema sanitario). Consultado 18 mayo 2019, disponible en https://seis.es/is-130-septiembre-2018/

46 Ladoctora Davina Allen es enfermera y socidloga, profesora en la Cardiff University. Ha estudiado la organizacién y repre-
sentacion social del trabajo de las enfermeras, las relaciones que se establecen entre ellas, las personas que atienden y
sus cuidadores, y como afecta esta relacion a la prestacion de servicios. Para conocer sus trabajos de investigacion véa-
se: https://www.cardiff.ac.uk/people/view/39145-allen-davina. Esta contribucion de las enfermeras se analiza también
en Biley, FC. (2010). El legado de Florence Nightingale. Temperamentvm, 11. Consultado 13 febrero 2019, disponible en
http://www.index-f.com/temperamentum/tn11/t0111.php
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trabajan en unidades de hospitalizacion, a utilizar varios aplicativos informaticos durante
su jornada laboral. Es necesario conocer en qué medida les afecta todo ello. Sin embargo,
mientras abundan los estudios de investigacion que analizan las utilidades y adherencia a
un determinado programa informatico, son muy escasos los que tienen en cuenta la totali-
dad de los aplicativos que los profesionales deben utilizar en su puesto de trabajo y como
esto repercute en distintos niveles de su actividad diaria.

Programas informaticos en la practica asistencial:
situacion actual

Han transcurrido mas de dos décadas desde que comenzé la implantacion de
programas informaticos para la gestion de cuidados enfermeros en los hospitales espafno-
les, mucho antes de que se instaurase la historia clinica electrénica (HCE). Fue sin lugar a
dudas un gran avance, pero también un proceso que no ha estado exento de dificultades.

En Galicia se inicid en 1998, en el Complexo Hospitalario Juan Canalejo de A Corufia®’.
Como ocurrié en otras comunidades autonomas (CCAA), el Servicio Gallego de Saude
(SERGAS) instald el programa Gacela (Gestion Asistencial Cuidados Enfermeria Linea
Abierta), en cuyo disefio participaron profesionales enfermeros (Pita-Vizoso, 2017:55-68).
El programa estaba pensado para interaccionar con otros registros electronicos que se
preveia instalar a corto y medio plazo (por ejemplo, los de Farmacia hospitalaria, Labora-
torio, Cocina) y que se integraria en el sistema informatico junto con el resto de la historia
clinica en la HCE. Ademas, facilitaria datos para medir las cargas de trabajo y la calidad de
los cuidados prestados en cada unidad (inicialmente en las de hospitalizacion). Permitiria
conocer los diagndsticos enfermeros mas frecuentes, el nimero de Ulceras por presion
(UPP) y su evolucion, entre otros indicadores. Incluso se probd un dispositivo portatil (en
2001)*8, poco mayor que un teléfono movil, que permitiria trabajar con Gacela a pie de
cama, sin necesidad de desplazarse al control de enfermeria para volcar los datos en el or-
denador. Ese primer modelo presentaba imperfecciones que era necesario subsanar y no
se llegd a utilizar, pero seria uno de los precursores de los dispositivos méviles que se han
comenzado a introducir doce anos después, en los servicios de salud de las CCAA. Estos
nuevos dispositivos incorporan, ademas otras aplicaciones, pero su uso no esta generali-
zado. Veinte afos después de su implantacion los aplicativos para la gestion de cuidados
siguen sin tener solucionadas algunas dificultades iniciales que presentaban. Los mayores

47 Hoy Complexo Hospitalario Universitario A Corufa.

48 La noticia en esa fase de pruebas se public en la prensa, Ourense. Ordenadores en miniatura para algunos pacientes.
(2001, octubre 13). La Voz de Galicia. Consultado 10 febrero 2019, disponible en https://www.lavozdegalicia.es/noticia/
ourense/2001/10/13/ordenadores-miniatura-pacientes/0003_784858.htm; y se difundié en el informativo de la noche de
una television nacional.
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inconvenientes son dos: siguen siendo poco operativos y se invierte demasiado tiempo en
los registros (Medina-Valverde et al., 2012; Pita-Vizoso, 2017: 225-229).

En el segundo lustro del presente siglo se inicia la implantacion de la HCE. En 2008 las co-
munidades autdbnomas (CCAA) tenian la HCE implantada en casi toda la Atencién Primaria,
mientras que en Atencién Especializada el proceso fue mas lento*. Hasta entonces toda
la informacion relativa a la persona atendida se encontraba en dosieres en papel (Historia
Clinica) almacenados en un Archivo (lugar fisico), junto a las pruebas de imagen realizadas
a lo largo de su vida. Con el paso del tiempo la historia clinica y el sistema de archivos
se fueron perfeccionando, hasta llegar a una cierta comodidad en su manejo; incluso en
algunas areas sanitarias se habia unificado la historia hospitalaria y la de atencién primaria.
Pero las nuevas tecnologias se han incorporado sin tener en cuenta ese detalle. Los aplica-
tivos informaticos se han convertido en gigantescos archivos de datos, muy Utiles para la
gestion, pero con frecuencia incémodos y engorrosos para trabajar en la clinica y, también
en ese ambito, con limitaciones que se tarda excesivamente en subsanar.

Tras la HCE se han implantado, paulatinamente, el programa de Prescripcion y registro
electronico (Farmacia), el sistema de informacion de Laboratorio y el sistema de gestion
de pacientes. Todos registrando y proporcionando informacion valiosa, han introducido
cambios en la organizacion de la actividad diaria que han anadido tareas al trabajo enfer-
mero. Por ejemplo, el sistema de gestion de pacientes ha facilitado y agilizado el traslado
de informacién; el personal enfermero de unidades de hospitalizacion accede a él para: (1)
notificar una cama libre, (2) reclamar un paciente de otro servicio; (3) registrar el traslado
de un paciente a otra unidad de hospitalizacion; (4) o notificar que un paciente se traslada
al servicio de Radiologia (u otro servicio) para realizar una prueba diagnoéstica. De esta for-
ma es posible saber, en todo momento, incluso en qué lugar se encuentra la persona que
esta siendo atendida y la disponibilidad de camas. En la préactica, el personal enfermero ha
asumido parte del trabajo que antes realizaba un profesional del servicio de Admision. ¢Se
tiene en cuenta este detalle y el tiempo que invierte la enfermera o enfermero en esa tarea?

Las enfermeras de una unidad de hospitalizacion del SNS pueden trabajar hasta con seis
programas informaticos simultaneamente: (1) gestion de cuidados; (2) historia clinica; (3)
gestion de medicacion; (4) gestion de pacientes y (5) gestion de analiticas, (6) el aplicativo
de cocina (dietas); con variaciones segun la CCAA a la que pertenezca el hospital y del
grado de implantacion de los programas informaticos que se haya alcanzado en cada
centro. En ese sentido es de particular interés el estudio realizado, en 2016, en el Hospital
Universitario Vall d’Hebrén de Barcelona, en el que se preguntd a los miembros de dos
equipos de enfermeria de unidades de hospitalizacion, sobre las dificultades que habian
experimentado ante la implementacion de programas informaticos en su trabajo diario

49 Para mayor informacién se puede consultar en Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social. Consultado 10 mayo
2019, disponible en https://www.mscbs.gob.es/gl/profesionales/hcdsns/contenidoDoc/home.htm
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(Gonzalez-Bernardez et al., 2016). La mayoria mostrd su desacuerdo con la formacion
recibida que consideraron escasa, pero el mayor inconveniente sefialado se relacionaba
con tener que utilizar, al mismo tiempo, varios programas que en su caso eran cuatro: (1)
el aplicativo para la planificacidon de cuidados enfermeros (Gacela Care), (2) de prescripcion
y registro farmacoldgico (Silicon), (3) la HCE y (4) el aplicativo de dietas. Entre los aspectos
negativos sefialaron: tener que introducir claves para cada aplicacion; la lentitud de los
ordenadores, especialmente en horas punta; y, la mas importante, la pérdida de tiempo
experto que supone gestionar varios aplicativos para recabar informacién esencial para el
paciente y tomar decisiones, sobre todo en momentos de urgencia.

Existen otros inconvenientes subsanables como la necesidad de duplicar registros porque
no estan interconectadas las aplicaciones. Eso es lo que ocurre con datos como el valor de
la glucemiay la dosis de insulina que se ha administrado en un determinado momento, que
se deben registrar en el aplicativo para la planificacion de cuidados (por ejemplo, Gacela)
y en el de prescripcion y registro electronico (por ejemplo, Silicon).

Otro detalle importante a tener en cuenta, es que todos los hospitales no tienen disposi-
tivos moviles en las unidades de hospitalizacion, y en algunos centros no estan implan-
tados de forma completa. En esos casos los ordenadores se encuentran en el control de
enfermeria que es un lugar abierto donde las enfermeras comparten espacio, y a veces
ordenadores, con el resto del equipo de enfermeria y a donde acceden otros profesionales,
pacientes y familiares, lo que obliga a trabajar entre continuas interrupciones.

Las enfermeras de atencion primaria no disponen de un aplicativo o estacion especifi-
cos para sus registros. Lo hacen en la HCE, disefiada, en un principio, para la actividad
médica; y aunque existen diversos sistemas segun la CCAA de la que se trate, en ge-
neral, tienen muchas limitaciones para el registro de los cuidados (Galimany-Masclans,
2013:151-154 y 161). En ciertos casos, como ocurre hasta ahora en IANUS® (el sistema
de HCE implantado en el Servicio Galego de Saude) obliga a adjuntar en un documento
en pdf, toda la informacion relativa al proceso de atencion de enfermeria (PAE), incluso
registros especiales como los de Ulceras por presion. Todo ello dificulta el seguimiento, la
evaluacion del cuidado y la utilizacion de los datos para investigacion que permita avances
en la préactica profesional.

Otro aspecto a tener en cuenta es que las enfermeras de atencion especializada tienen
acceso limitado a la HCE, es Unicamente en modo consulta (el caso del SERGAS, en
Galicia). Ademas, IANUS solo recoge la grafica de constantes vitales y los comentarios
de los miembros del equipo de enfermeria (e informe de continuidad de cuidados) que se
vuelcan desde Gacela. Y algo similar ocurre con los sistemas de HCE de otras CCAA. Ello

50 Servicio Galego de Saude. Xunta de Galicia. Guia répida IANUS Funcionalidades de Primaria. Consultado 10 mayo 2019,
disponible en https://www.sergas.es/gal/Publicaciones/Docs/AtPrimaria/PDF-2142-ga.pdf
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limita la comunicacion entre niveles asistenciales y la continuidad de cuidados, porque las
enfermeras de atencion primaria no tienen acceso a los planes de cuidados y registros
especiales (por ejemplo, de Ulceras), realizados en el hospital.

Las nuevas tecnologias deben facilitar, ayudar a gestionar los cuidados y ganar tiempo
para dedicar a las personas que reciben los servicios (usuarios, pacientes). Sin embargo,
esto no se percibe ni es asi, en algunos contextos. Con frecuencia los profesionales que
se dedican a la asistencia, sea en el hospital o en atencién primaria, tienen la sensacion de
dedicar mas tiempo al ordenador, a volcar datos y cumplimentar registros en programas
informaticos, que a escuchar/entrevistar/explorar/aplicar cuidados a la persona que se
atiende. Cuando se ha recabado la opinion de los pacientes sobre el uso del ordenador en
las consultas de Atencién Primaria, un porcentaje significativo opina que incrementa la du-
racion de la consulta (Marmol-Lopez, 2013:119)%", y en algunas investigaciones se apunta
a que los profesionales dedican mas tiempo y atencién al ordenador que a las personas.
A esta opinion de los pacientes, se refirié la dra. Barnes, como dato recogido en una de
sus investigaciones®.

Los sistemas de salud de las CCAA estan haciendo esfuerzos por integrar toda la informa-
cion. Un ejemplo es la HCE orientada al seguimiento integral del paciente en todo el con-
tinuo asistencial (HCEPRO) del SERGAS que incorpora una estacion de trabajo especifica
para los miembros del equipo de enfermeria alrededor del cuidado integral del paciente,
abarcando todos los ambitos asistenciales®. Todavia esta en fase de implantacion.

Propuestas participativas: generar informacion
y ganar tiempo para cuidar

La incorporacion de las TICs en el entorno de trabajo de los profesionales enfermeros
ha tenido consecuencias positivas y otras negativas. A la vez que han dado visibilidad a los
cuidados han generado una mayor carga de trabajo que no se ha analizado adecuadamente
y que no se ha visto compensada con el aumento de recursos (adecuacion de las plantillas).

51 Esto es lo que respondieron el 57% de los pacientes consultados (todos con patologias crénicas) que participaron en el
estudio, cuando se les pregunté si crefan que el ordenador habia aumentado la duracién de la visita, frente a un 34,5%
que dijo que no. (Marmol-Lépez, pp. 119).

52 Entrevista realizada a la dra. Barnes, al finalizar la pasada edicién del Seminari Etica i valors del tenir cura. Véase Gon-
zélez-Iglesias, ME. (2017). Etica y valores del cuidado. Mariam Barnes en el Seminario Permanente de Etica y valores
del cuidado en el Colegio de Enfermeria de Barcelona. Temperamentvm, 13. Consultado 18 febrero 2019, disponible en
http://www.index-f.com/temperamentum/v13/e1117.php

53 Servicio Galego de Saude. HCEPRO (Historia Clinica Electronica orientada al seguimiento integral del paciente en todo el
continuo asistencial). Consultado el 10 junio 2019, disponible en https://www.sergas.es/Hospital-2050---Innova-Saude/
IS-HCEPRO?idioma=es
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La dra. Moser ha apuntado la necesidad de propiciar un marco de evaluacion de tecno-
logias del bienestar desde el enfoque sociotécnico, es decir, que incluya en su analisis no
solo el aspecto “técnico” (efecto y eficacia), sino también aspectos sociales, sus conse-
cuencias humanas. Esta propuesta se hace extensiva a la investigacion centrada en el uso
de las TICs en el entorno de trabajo enfermero, y en esa linea es preciso:

1) Analizar la repercusion que tiene en los profesionales enfermeros el trabajo con varios
aplicativos a lo largo de su jornada laboral, incluyendo el tiempo que invierten en regis-
trar y recabar informacion en cada uno de ellos, el modo en que se ve alterada la orga-
nizacion de la actividad asistencial y en cémo ello repercute en los cuidados prestados.

2) Los aplicativos que se utilizan en la clinica deben ganar en operatividad, su uso debe
ser mas agil e intuitivo, y deben estar interconectados, para evitar duplicidades en el
registro de datos y fuentes de error. Para ello es imprescindible contar con la implicacion
de los profesionales que los utilizan, notificando errores y puntos de mejora, para que
los expertos en TICs trabajen en las soluciones técnicas adecuadas.

3) En el esfuerzo actual por integrar toda la informacién del paciente en una HCE durante
todo el continuo asistencial, unificando los registros enfermeros de atencion especia-
lizada y atencion primaria, se debe trabajar para que ello no suponga la pérdida de la
informacion generada durante afos y que hasta ahora se habia registrado en distintos
programas. Es el caso de los aplicativos informaticos de gestion de cuidados, utilizados
en los hospitales de diversas CCAA. Recordemos que la HCE solo recoge una parte de
esa informacion.

Pero, mas alla de estas cuestiones, la Enfermeria como disciplina cientifica debe anticipar-
se a las necesidades de la informacion, desarrollando instrumentos que estén en conso-
nancia con el avance esperado de la profesion. Indagar sobre cudles y qué caracteristicas
han de tener para satisfacer las necesidades cambiantes de la poblacién, y esto ha de
hacerse no solo con la colaboracion y el consenso, sino desarrollando lineas propias de
investigacion en torno a los sistemas de informacion de caracter profesional y disciplinar.
En esta propuesta se incluye la aplicacion de la ética del cuidado como forma de transfor-
macion que permita realizar las mejores practicas de cuidado posibles.
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CAPITULO 11

Robots vy cuidados

Carmen Dominguez-Alcén

El presente capitulo incluye reflexiones acerca de los robots y el cuidado que me
planteo como investigadora y estudiosa del cuidado desde multiples vertientes, a las que
vengo dedicando atencion desde hace varios afios. No se trata de mi experiencia directa
en la aplicacion directa o uso de robots en practicas de cuidado. Mi interés se centra en los
cambios que supone el uso de tecnologias de bienestar, a que relaciones dan lugar, como se
establecen, como ayudan y a quien beneficia su utilizacion como soluciones de cuidado, en
distintos entornos con diferentes actores. En el presente capitulo planteo algunas cuestiones
relacionadas con los robots y los cuidados. Desarrollando los siguientes puntos: (1) Interac-
cion humanos y robots; (2) Robots que cuidan; (3) Experiencias de uso de robots en hospi-
tales de Cataluna; (4) Diversidad de perspectivas; (5) Buen cuidado en la era de los robots. A
fin de acercarme a esa realidad, me he servido de varios libros, documentos e informes, he
asistido a conferencias y sesiones, he hablado con diferentes personas vinculadas a temas
de robdtica, en diferentes campos, ademas de las relacionadas con el cuidado y la ética del
cuidado. También he realizado una parte exploratoria de investigacion personal, especifica
acerca de la percepcion de los robots y uso de los mismos en los hospitales de Catalufia®.

En la reflexiéon sobre el conjunto de material estudiado, se trata de considerar las posibili-
dades y limitaciones de las formas de innovacion ético-tecnoldgica, explorar las maneras

54 A partir de una encuesta de la que mas adelante Incluyo detalles en cuanto a la metodologia y muestra utilizadas. Agra-
dezco muy sinceramente la acogida, disponibilidad y generosa colaboracion recibida por parte de los y las colegas a
quienes me he dirigido y que han respondido a mis preguntas.
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coémo: son percibidas, su presencia real en hospitales, la participacion social existente,
las opciones, consecuencias, y la responsabilidad que suponen para ser respaldadas
por las politicas. Todo ello desde la necesidad de contribuir a aportar elementos que
permitan identificar aspectos esenciales de la robdtica en el cuidado, hacia el futuro,
considerando la particular perspectiva enfermera a través de una aproximacion critica y
amplia.

Interaccion humanos y robots

En distintas partes de la presente obra se expresa el creciente interés y también
la preocupacion que supone la “inmersion” que se establece progresivamente en cuanto
a la tecnologia en nuestra realidad cotidiana. En mi caso se intensifica a raiz del primer
Seminario del Proyecto Etica y valores del cuidado, y de mi participacién a principios de
2017 en las sesiones En mans de maquines. El futur de les tecnologies de la cura. Com
pensar el disseny de les tecnologies de la cura®®. La lectura de diferentes materiales
incrementd mi interés, de forma mas intensa, por el tema de los robots asistenciales.
Coincidiendo en el tiempo escribi un articulo editorial acerca de la “Etica del cuidado
y robots”®. Ambos hechos contribuyeron a que siguiera recogiendo y estudiando ma-
terial de distintas procedencias relacionado con los robots. He realizado ademas un
acercamiento exploratorio inicial al tema, mediante un cuestionario “ad hoc” en centros
asistenciales de Catalufia®”. Las posibilidades, multiples aspectos y retos, de distinto
orden, que plantean los robots y en conjunto las tecnologias en el ambito del cuidado
y la asistencia, parecen no tener fin. La preocupaciéon es no perder la perspectiva del
cuidado y de la ética del cuidado en ese entramado sugerente y estimulante. Al mis-
mo tiempo es crucial tener claro, desde la perspectiva del Proyecto Etica y valores del
cuidado, qué debemos plantearnos en la relacion cuidados-tecnologias, en el entorno
asistencial en general y en la perspectiva del uso de robots, desde el exterior y en el
interior de las personas.

Esa preocupacion la expresan de forma clara algunos autores, entre ellos Carsten Sthal
y Coekelberg (2016,152) al preguntarse: ;como podemos identificar, comprender y tratar
los problemas éticos y sociales planteados por la robdtica de la salud?

55 Sesiones del STS-B. RESEARCH GROUP. Reflection Projects. Call 2016. Obra Social La Caixa En mans de maquines.
El futur de les tecnologies de la cura Com pensar el disseny de les tecnologies de la cura. Barcelona. Palau Macaya 29
de marzo de 2017

56 Cultura de cuidados 2017, XXI, n° 47

57 En el primer semestre de 2019 contacto directamente con, hospitales de Catalufia que se hallan en situaciones diferen-
tes acerca del uso de robots a fin de realizar una aproximacién exploratoria al tema. En la nota 70 se incluyen detalles
de la metodologia de esa parte especifica del estudio.
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Ambos autores en el articulo al que me refiero argumentan que: “Junto al andlisis ético,
la evaluacion de la tecnologia clasica y la especulacion filosofica, se necesitan formas de
reflexion, didlogo y experimentacion que se acerquen mucho mas a las practicas de inno-
vacion y los contextos de uso”.

Se trata de pensar en la forma de avanzar en esa propuesta, y reflexionar sobre las posi-
bilidades y limitaciones de innovacion ético-tecnoldgica, explorar la manera cémo pueden
tener mayor presencia y participacion social y ser respaldadas por las politicas, en benefi-
cio del cuidado de las personas.

Con ese fin parece practico recordar algunas consideraciones, y para ello centro la aten-
cion en identificar los distintos tipos de robots. Ese ejercicio ayuda a visualizar que existe
una considerable variedad de ellos, presentan distintas caracteristicas, y existen diferen-
cias acerca de como pueden interactuar con las personas al ser utilizados, desde los as-
pectos mas instrumentales, hasta los que implican aspectos emocionales o de intimidad
(Broadbent 2017). Entre otras cuestiones complejas que se plantean, por ejemplo, estan
las que surgen cuando los robots funcionan en el interior de las personas. También es
necesaria mayor informacién sobre la percepcion de profesionales y de la poblacién, y
en especial que resultados de cuidado se logran con el uso de robots y como y a quien
benefician.

Otra cuestion esencial es el lenguaje en la era digital. Los conceptos, y términos para
“nombrar” las nuevas situaciones, formas de hacer, y de intervencion, en las que intervie-
nen tecnologias y robots. Se avanza a tal velocidad que incluso cuesta saber si ya tienen
nombre. Si existe un nuevo termino, no siempre es claro y significa lo mismo para todas las
personas que se relacionan con el tema. Por ejemplo: e-salud; e-health; Salud 2.0; m-sa-
lud; telesalud; telemedicina, teleenfermeria; cibersalud; salud conectada; internet de las
cosas/loT; internet de las cosas médicas/IoMT; weareables; vestido inteligente; yo cuanti-
ficado; entre otras. Las apps; big data; gamificacion; microlearning. Son términos que se
utilizan con frecuencia y no esta muy claro hasta que punto son familiares y se dispone
de suficiente informacion a fin de saber exactamente a que se refieren. En ese aspecto se
avanza progresivamente y existe material accesible que presenta informacion clara acerca
de las nuevas formas de la atencion sanitaria en la era digital®.

Algunos robots funcionan desde hace afos y sus respectivos fabricantes han introducido
mejoras en las sucesivas generaciones. Sin embargo, la modificacion y mejoras deben te-
ner en cuenta el uso al que se destinan, y la percepcién que de cada uno de ellos pueden
tener diferentes personas y grupos de poblacion. Ese es un tema clave que invita a pro-
fundizar en esa vertiente, de la que todavia sabemos poco. Desde el robot “personificado”

58 Por ejemplo: Salud digital. Nuevas formas de atencién sanitaria. Ver también: El futuro de la salud digital y su impacto.
Disponible en http://www.ticsalut.cat/actualitat/es_flashticsalut/video/141/el-futuro-de-la-salud-digital-y-su-impacto
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animado, que promueve una interaccion compleja, al robot “mecanico” que se utiliza como
herramienta. Que incluso en cirugia robdtica la persona sobre la que actua quiza no llega
a ver materialmente al robot. Es obvio que cada sistema tiene su utilidad en diferentes
contextos.

Todo ello plantea reflexiones acerca de la interaccion entre humanos y robots y surgen
cuestiones como por ejemplo: /qué aspectos son esenciales? ¢ como ayudan los robots a
avanzar y estar en armonia con los objetivos del buen cuidado? ¢Qué partes del cuidado
asumen los robots? ¢ Quien decide cuanto se incluyen en el cuidado? ¢ Qué hace que sean
vistos con confianza, o que se consideren extranos y se desee evitarlos?

Las reacciones ante los robots estan a menudo mezcladas e incluso pueden ser contra-
dictorias. El “aspecto” que presentan los robots es importante, desde la maquina mas sim-
ple al humanoide mas sofisticado. El interés por los factores que determinan la diferente
aceptacion de los robots llevé al experto en robdética Masahiro Mori, en 1970, a plantear
la hipdtesis del “uncanny valley” (valle inquietante). Que expresa mediante una funcion
matematica la aceptacion por parte del publico de un robot mediante su disefio. Cuando
las réplicas antropomarficas se acercan en exceso a la apariencia y comportamiento de
un ser humano real, causan una respuesta de rechazo. Se describe como una “sensacion
inquietante” que siente una persona en el encuentro con un mecanismo robdtico. Se in-
dica que algunas capacidades pueden mejorar la aceptacion del robot ahadiéndolas a su
disefio. Por ejemplo, movimiento, capacidad oral, a fin de conseguir un trato mas cercano
y de esa forma mejorar la interaccion (Garrell y Sanfeliu. 2017)%.

Al pensar en el cuidado la imagen que nos acude a la mente, ya sea en el caso de menores,
jovenes, adultos, personas mayores, 0 muy mayores, en situaciones de salud, enfermedad
o discapacidad, es la de una persona preocupada y solicita en actitud de realizar alguna
accion —de cuidado— hacia la otra persona que supuestamente lo necesita. No es habi-
tual representar la imagen del cuidado (persona que cuida/persona sujeto del cuidado) en
el entorno de la naturaleza, con animales, sin presencia humana. En ocasiones se presenta
a la persona, sujeto del cuidado, en un entorno altamente tecnoldgico (vg. en unidades de
cuidados intensivos), pero no es tan frecuente presentar la imagen de la persona, sujeto
del cuidado, sin ningun profesional sanitario cerca, y con la presencia exclusiva de la ma-
quina (dispositivo inteligente o robot), que monitoriza, sostiene a la persona, le da la vuelta
en la cama, le sujeta mientras lo traslada, lo bafia, o realiza otras actividades relacionadas
con el cuidado ya sea en una institucion, o en el hogar.

A finales de la segunda década del siglo XX| algunas situaciones de intensa intervencion
de las “maquinas” son habituales, aunque tengamos escasa conciencia de esa presencia
elevada de la tecnologia en las practicas de cuidado. Gran parte del cuidado actual ya lo

59 http://digital.csic.es/bitstream/10261/42082/1/Disefio%20de%20un%20Robot%20Social.pdf
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realizan maquinas que contribuyen a simplificar, o afadir precision al trabajo humano. Sin
embargo, los dispositivos tecnoldgicos y los robots despiertan posicionamientos variados
e incluso contradictorios.

La percepcion de aceptacion, escepticismo o rechazo se planted ya hace anos, pero si-
gue siendo de interés actual. Karel Capek usé por primera vez el termino robot en 1920,
y Asimov introdujo, en 1942, las tres leyes de la robdtica®. Se destaca el papel que juega
la cultura en las complejas relaciones entre humanos y robots. En la cultura japonesa los
robots son bien aceptados (Tanioka 2019). Podria decirse que hay una cultura inclusiva de
los mismos y de hecho Japdn es el pais donde hay mayor expansion de robots sociales
y cuidadores. Y siguen mostrando esa tendencia®'. Asimo es un androide emblematico
en el Japon, cuyo prototipo del afio 2000 ha evolucionado y mejorado a través de varias
versiones. Algunos modelos de robots se publicitan como “enfermeros”. Aunque no todas
las personas muestren preferencias similares. Incluso en Japdn, hay personas mayores
que desean cuidadores humanos y manifiestan que los robots, o dispositivos tecnoldgicos
sean mas modestos, orientados a mejorar la calidad de vida (Fitzpatric, 2011). En ese as-
pecto las experiencias mas recientes son con el robot Pepper (Tanioka 2019). En algunos
contextos los robots se consideran solo como maquinas Utiles, herramientas que ayudan
(Schwiebert 2013, 30), en otros se aprecian como “formando parte de la familia”®? y en
algunos entornos se rechazan.

A menudo la percepcion que las personas tenemos de los robots esta influida por la for-
ma en que esos dispositivos han estado presentes en la vida de cada uno de nosotros.
Si se han utilizado en diferentes aplicaciones, y son habituales en el hogar, en el juego,
en la vida cotidiana, o en el trabajo, la aceptacion suele ser mejor. Si por el contrario la
comunicacion e interaccion ha sido dificil, amenazante incluso, lo probable es que exista
rechazo. En relacion con los robots conviene tener respuestas de la poblacion a pre-
guntas como por ejemplo: ;Conocen robots relacionados con los cuidados? ¢ Estarian
dispuestos a utilizarlos? ;Qué saben de ellos? Qué les preocupa? ;Se perciben como
solucion de cuidado? ¢Qué beneficios se identifican en su utilizacion? ¢Se asocian a
aspectos negativos?

Entre la informacién publicada reciente, relacionada con un acercamiento a la opinién de
la poblacion sobre tecnologia y salud, se puede consultar el informe Los ciudadanos ante
la e-Sanidad. Opiniones y expectativas de los ciudadanos sobre el uso y aplicacion de las

60 (1) Un robot no hara dafio a un ser humano o, por inaccién, permitird que un ser humano sufra dafio. (2) Un robot debe
obedecer las 6rdenes dadas por los seres humanos, excepto si estas érdenes entrasen en conflicto con la 12 Ley. (3) Un
robot debe proteger su propia existencia en la medida en que esta proteccién no entre en conflicto con la 12 o la 22 Ley.

61 https://www.infobae.com/america/tecno/2018/08/07/por-que-los-occidentales-le-temen-a-los-robots-y-los-
japoneses-no/

62 Comentarios en la publicidad del robot PEPPER (http://www.elnuevodiario.com.ni/actualidad/397143-es-vivir-pepper-
robot/).
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TIC en el ambito sanitario (ONTSI 2016)%. El estudio no incluye preguntas sobre robots,
pero destaca el interés de la poblacion por la salud y el uso creciente de internet como
fuente de informacion en salud. Aunque menor (60%) que la fuente profesional (88,7 %).
Con diferencias de valoracion entre los distintos dispositivos, aplicaciones, y programas,
asi como los enfoques, segun las tecnologias empleadas.

En la Unién Europea, conscientes del uso cada vez mayor de robots e inteligencia arti-
ficial, hasta la salud electrénica (eSalud/eHealth) y los servicios publicos en linea, llevé a
que en 2017 se realizase el estudio Eurobarometro 4605 especialmente disefiado para
medir la opinidn publica en varias areas relacionadas con las tecnologias digitales, robots
e inteligencia artificial. El estudio sigue la tradicion de realizacion de encuestas anterio-
res —Estudio 20141 y 20122 — vy se interesa por: el impacto de las tecnologias digitales
en la sociedad, economia y calidad de vida; el nivel de habilidades auto informadas por
ciudadanos para utilizar tecnologias digitales en el trabajo, para el aprendizaje, y utilizar
los servicios publicos en linea. Incluye informacién acerca de la forma en que los usuarios
de redes sociales juzgan la confiabilidad de historias que se ven en estos sitios. Presta
atencion al uso de robots en casa o en el trabajo, a las actitudes hacia los robots y la in-
teligencia artificial. Incluye el impacto en trabajos, y se interesa por el nivel de comodidad
que los ciudadanos tienen con robots que realizan una serie de tareas. Otros aspectos que
estudia se refieren al uso de la atencion médica en linea, el deseo de los ciudadanos de
tener acceso en linea a sus propios datos de salud y bienestar, y disposicion a compartir
esto con otros; y las acciones que los usuarios de Internet han tomado como resultado de
problemas de seguridad y privacidad en linea. La encuesta fue realizada por la European
Commission, Directorate-General for Communications Networks, Content and Technology
y coordinada por el Directorate-General for Communication 2017 en los 28 Estados miem-
bros de la Unién Europea®.

La encuesta reline abundantes datos y es recomendable acceder directamente al informe
original. En la Tabla 11.1 se resumen algunos de los resultados principales que son Utiles
para avanzar en la comprension de realidades que rodean las tecnologias y los robots. El
estudio de la UE, en 2017, sefiala que los andlisis sociodemograficos muestran patrones
consistentes a lo largo de los resultados. Los hombres, los encuestados mas jévenes, los
que tienen niveles de educacién superior, los que usan Internet a diario y los que tienen
menos factores de estrés financiero son generalmente los que tienen mas probabilidades

63 https://www.ontsi.red.es/ontsi/sites/ontsi/files/los_ciudadanos_ante_la_e-sanidad.pdf. Se trata de una Encuesta realiza-
da en todo el territorio nacional entre octubre y diciembre de 2016. Con una muestra de 5.000 personas 53% mujeres
47% varones. Se realizaron ademas 5 entrevistas en profundidad y 4 grupos de discusion

64 http://data.europa.eu/euodp/data/dataset/S2160_87_1_460_ENG. Special Eurobarometer 460. Attitudes towards of
digitisation and automation on daily life. European Union 2017. http://ec.europa.eu/commfrontoffice/publicopinion

65 Entre el 18 y el 27 de marzo de 2017 se entrevisté a 27.901 ciudadanos de la UE de diferentes categorias sociales y
demograficas, cara a cara en sus hogares en los diferentes paises, en su lengua materna en nombre de la Direccion
General de Redes de Comunicacién, Contenido y Tecnologia. La metodologia utilizada es la de las encuestas del Euro-
barémetro realizadas por la Direccion General de Comunicacion (Unidad de “Comunicacion Estratégica”).
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de ser positivos sobre sus habilidades digitales y el uso de robots en el trabajo y en otros
aspectos de la vida. También es mas probable que tomen acciones relacionadas con su
privacidad y seguridad en linea. Cuando se trata de robots e inteligencia artificial, el uso
de estos en el hogar o en el trabajo se asocia con actitudes mas positivas hacia los robots
e inteligencia artificial, y un mayor grado de comodidad con los robots que realizan una
variedad de tareas, incluidos los procedimientos médicos. Los estudios citados ofrecen un
acercamiento general a la percepcion de los robots por parte de la poblacion. Conviene
precisar algo mas y en el apartado siguiente se avanza en ello.

Robots que cuidan

La oferta de robots existente es variada, y en el contexto del cuidado el deseo es
armonizar las nuevas necesidades de cuidado y asistencia con las posibilidades y fun-
cionamiento de los robots. El objetivo es utilizar la ayuda eficaz que aplicaciones de la
robdtica ofrecen, manteniendo la independencia de las personas usuarias, y su autonomia
de decision. En este ambito el interés se centra en los robots de servicio, personales,
sociales, asistenciales, y cuidadores. Una primera cuestion que se plantea es acerca de
la denominacion. El termino robots de servicio surge a finales de los aflos ochenta como
necesidad de desarrollar maquinas y sistemas con capacidad de trabajo en entornos dis-
tintos a las fabricas. La Federacion Internacional de Robdtica define los robots de servicio
como: “Un robot que opera de manera automatica o semiautomatica para realizar servicios
utiles al bienestar de los humanos o a su equipamiento, excluyendo las operaciones de
fabricacion” (Aracil et al., 2008,6).

En 1995 se crean el Robotics and Automation Society, y el Technical Committee on
Service Robots. Ese Comité es quien, en el ano 2000, define las areas de aplicacion
de los robots de servicio. Considera dos grandes grupos: los sectores productivos no
manufactureros, y los sectores de servicios propiamente dichos. En estos ultimos incluye
los robots con funciones destinadas a: educacion, entretenimiento, asistencia, persona-
les, limpieza, vigilancia, entre otros. La informacion existente sobre el uso de la robética
evidencia el avance realizado en los aspectos relacionados con asistencia personal y el
cuidado.

Siguiendo la propuesta del Technical Committee on Service Robots (2000) en el ambito de
los denominados robots de servicio, segun las caracteristicas que presentan, distinguen
entre varios tipos:

1. Educativos y de entretenimiento: Pleo; Zeno; Nao; Dash-Dot; Zowi; Lego Mindstor-

ms; Ev3; Boost; Eco Robot; Aibo; Kirobo; Maggi. Se trata de dispositivos interactivos,
0 juguetes cuya finalidad es el aprendizaje, comunicarse, interactuar, entretener.
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2. Terapéuticos: Paro (en Espana se comercializa con el nombre de Nuka); Romibo; Hoo-

kie. JustoCat. Apariencia de peluche, se basan en la interaccién animal. El objetivo es
reducir el stress, estimular la interaccion, y la socializacion.

3. Asistentes personales inteligentes: Siri; Cortana; Google Now; S-Voice. Alexa Echo.

Basados en el sistema de reconocimiento de voz, permite pedir al moévil u otro dispo-
sitivo que realice algunas funciones. Watson (IA). El robot Zembo que funciona como
asistente en el hogar con varios comandos por voz. E incluso el robot Girafle Plus utili-
zado como asistente personal.

4. Robots cuidadores: Pepper, Chihira-Aico, Pearl, RI-MAN; Riba Il, Asimo; Tiago; Baxter;

Android F. Interactian, y se comunican. Pepper se utiliza en actividades de informacion,
recepcion, guia en bancos, centros comerciales, hoteles o similar El grupo de inves-
tigacion de Tanioka (op. cit. 2019) esta llevando a cabo ensayos clinicos con el robot
Pepper equipado con aplicaciones y utilizado para el cuidado y la rehabilitacion de
personas mayores. El objetivo es ayudar a las personas mayores a vivir de forma inde-
pendiente. Ya en la actualidad varios robots se publicitan como “robot enfermero”. Por
ejemplo, Robear es un asistente para personas mayores con problemas de movilidad®®.
Riba Il puede sustituir a enfermeros para coger en brazos a una persona que esta en la
cama y depositarla en una silla, o cogerla del suelo®”. RI-MAN es el predecesor. Pepper
que se utiliza en residencias de personas ancianas, en rehabilitacion, o Asimo que se
considera el robot humanoide mas avanzado. Una variedad a incluir en este grupo es
Asibot un robot de asistencia a personas discapacitadas, el Sanyo bathtube, o el Mit-
subishi Wakamaru.

5. Robots médicos actualmente en uso: Da Vinci robot cirujano del que hay varias unidades

funcionando en Espafia; Ciberknife acelerador lineal robdético; Rp-Vita de teleasistencia
médica; RoboTherapist3D para personas afectadas de ictus, que estimula la rehabilita-
cion. Maquinas que funcionan en el interior cuerpo, piezas de “repuesto”. Prétesis.

. Robots que adaptan sus aplicaciones a tareas asistenciales: SecomMySpoon,

CODY. O algunos en que su uso se inicia en la industria: brazos mecanicos entre otros.

Entre los robots de ocio y entretenimiento Adroidol U aspecto humanoide femenina que
presenta un programa de television on line. Sophia que se considera uno de los robots mas
mediaticos y avanzados. O los robots sexuales, y de placer.

Es
CUi

importante destacar que algunos autores diferencian los robots sociales, de los robots
dadores. Consideran que el robot cuidador realiza practicas de cuidado, mientras que el

66
67
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objetivo del robot social es mas la compafia (Wynsberghe 2015, 63). En cualquier caso, lo
importante es establecer limites y que queden claros los objetivos a alcanzar por el robot,
las necesidades de los usuarios, las relaciones terapéuticas, las de gestion del cuidado y
las acciones cuidadoras. De ahi que Wynsberghe promueva la utilizacién del marco Care
Centred Values Sensitive Design (CCVSD) al que mas adelante se hace referencia.

Es util conocer la oferta de robots existente y sin animo de exhaustividad he citado varios
tipos. En el tema de la clasificacion de los robots cuidadores hay otras propuestas. Por
ejemplo, considerar: el contexto de uso; la funcién para que se usa; los usuarios. También
se diferencian los robots cuidadores, de los robots terapéuticos y quirlrgicos, que cam-
bian las relaciones entre enfermeras, médicos y personas a las que se dirigen las acciones
del robot. A través de la documentacion existente se dispone de vasta informacion de tipos
y posibilidades de uso en ambitos variados, pero lo que realmente interesa es saber que
robots se utilizan en nuestro entorno, a que actividades se destinan, qué sabemos de la
relacion personas—robots, qué ventajas, beneficios, inconvenientes, o problemas presen-
tan y para quien, en contextos de uso proximos, en nuestro territorio. Para ello he realizado
un acercamiento exploratorio al tema. Lo resumo en el apartado siguiente, y presento un
avance de resultados de una investigacion en curso.

Uso de robots en hospitales de Catalunha
y practica enfermera

Existen robots de servicio en uso en la vida real y son bien conocidos, como los
disponibles en actividades de informacion, recepcion, guia en bancos, centros comercia-
les, sanitarios, hoteles, para tareas de limpieza entre otros. Algunos de uso terapéutico
consolidado en nuestro entorno como el robot Da Vinci. Y se sigue avanzando en inves-
tigacion y experiencias de robots asistenciales, cuidadores, que estan en diferentes fases
de desarrollo en los laboratorios, en ambitos variados. En la ayuda a personas mayores
algunos prototipos tratan de mejorar los desarrollos en tareas destinadas a la ayuda a
andar, vestirse, alimentacion, juegos de memoria, recordar la toma de medicacion, control
de algunos parametros: tension arterial, compania, ocio, entretenimiento, estimulacion
cognitiva, prevencion de caidas, facilitar la comunicacion. En la infancia se utilizan, como
mascotas, y en usos destinados a generar y favorecer comportamientos facilitadores en
la asistencia y cuidado, para disminuir la ansiedad, o el temor en pruebas de diagnostico,
o tratamientos. Se utilizan también para aprender estrategias que faciliten la comunica-
cién, aumentar y favorecer el comportamiento prosocial, disminuir el dolor, mejorar la
seguridad, entre otros. Un aspecto esencial es la utilidad y aplicaciéon en la formacion
de profesionales, mediante la simulacion, y la realidad virtual. En resumen, existe una
variedad considerable de robots, y de dispositivos tecnoldgicos, se trata de comprender
los desarrollos en contextos de cuidado, como y a quien afectan, a distintos niveles, e
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identificar los temas a los que conviene prestar especial atencion (Wynsberghe 2015;
Dumouchel y Damiano 2016; Baricco 2019, Topol 2019; Turkle 2011, 2019; Vandemeu-
lebroucke et al., 2017).

Al pensar en “robots y cuidados” en contexto, surgen preguntas como ¢qué robots, se
utilizan para el cuidado, actualmente, en hospitales y centros asistenciales de Cataluna?%®
;quién los utiliza? jcudl es el papel de las enfermeras en el uso de los mismos?. La infor-
macion acerca del uso de tecnologia parece limitada en nuestro entorno, aunque es un
tema de interés patente para la practica enfermera. En otros paises también existe ese in-
terés y preocupacion. Por ejemplo, en 2018, el Royal College of Nursing (RCN) en el Reino
Unido llevé a cabo un estudio que muestra la importancia del futuro digital en el cuidado
y para la profesion enfermera. La Tabla 71.2 resume algunos rasgos de esa relacion, en el
contexto de aquel pais, en base de la opinién de enfermeras consultadas en el Reino Uni-
do. Esa informacion supone un buen estimulo para abordar ese tema en nuestro entorno.
Algunos de los rasgos generales que resume la Tabla 11.2, se completan con los matices
que las enfermeras del Reino Unido aportan y que incluyo en la Tabla 71.3. Los rasgos
que recoge esa Ultima tabla no parecen alejados de la informaciéon fragmentada y dispersa
obtenida de diversas fuentes y del conocimiento a nivel informal en nuestro palis sobre la
vision del futuro digital de la profesion enfermera. Aunque lo cierto es que todavia no se
dispone de estudios que profundicen en el tema.

El informe del RCN es de lectura obligada, muy sugerente y ha inspirado un acercamiento
inicial, posibilista para considerar el tema de robots y cuidados en nuestro entorno. En
Catalufa la informacion sobre dotacion tecnoldgica existente en los centros sanitarios en
ese territorio no incluye datos especificos sobre robots®. Para un acercamiento al tema
realizo una aproximacion exploratoria ya que los hospitales se hallan en situaciones dife-
rentes acerca del uso de robots. En varios hospitales de Catalufia, utilizan el robot Da Vinci
en uso quirdrgico. En alguno se utiliza el robot Pleo. También se utilizan otros robots en
usos relacionados con medicacion, almacenamiento, y esterilizacion (por ejemplo, el robot
XENEX). Varios hospitales no utilizan ningun robot. En el primer semestre de 2019 contacto
directamente con treinta y tres enfermeras en hospitales™. El interés de ese acercamiento

68 En parrafos anteriores se indica como define los robots de servicio la Federacion Internacional de Robdtica “Un robot
que opera de manera automdtica o semiautomatica para realizar servicios Utiles al bienestar de los humanos o a su
equipamiento, excluyendo las operaciones de fabricacion” (Aracil et al., 2008,6. Asi como las matizaciones que se esta-
blecen entre robots de servicio y robots de cuidado.

69 http://www.mscbs.gob.es/estadEstudios/estadisticas/estHospilnternado/inforAnual/homeESCRI.htm. Acceso 6.06.2019.

70 En cuanto a la metodologia utilizada en este primer acercamiento al tema, establezco contacto con treinta y tres enfer-
meras, en activo en el primer semestre de 2019 en puestos de direccion, con responsabilidad en hospitales de Catalufa.
Se trata de enfermeras y enfermeros con amplias trayectorias individuales de mas de 10-15 afios en la profesion, en
los ambitos habituales de desempefio profesional: asistencia, gestion, docencia e investigacion. Se obtiene su consen-
timiento y responden a un cuestionario que incluye 20 preguntas abiertas. Agradezco especialmente su colaboracion
y generosidad respondiendo a mis preguntas, que ha contribuido a enriquecer esa parte del estudio. También realizo
varios contactos y mantengo conversaciones con personas expertas en disciplinas vinculadas al tema objeto de estudio,
en la perspectiva de la ética del cuidado, de los robots, e interesadas en la aplicacién de la tecnologia a la salud y al
bienestar de las personas.
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exploratorio, es conocer las expectativas y planteamiento en relacion con el uso real del
robot (Da Vinci) en algunos casos, asi como la posibilidad de uso de ese robot, u otros y/o
de tecnologias de bienestar y cuidado en el futuro.

En la aproximacion que realizo me intereso por los aspectos que presenta la Tabla 11.4
que indica algunos temas relevantes relacionados con el uso de robots, en los hospitales
de Catalufa, desde la perspectiva enfermera. El tema es ampilio, la investigacion continta
abierta, y sigo recogiendo datos. En el avance de resultados, en el presente capitulo, no
es posible incluir todavia el analisis de todos los temas que relne la Tabla 11.4. Me centro
especificamente en las preocupaciones que suscita el uso de un robot en el hospital; las
actividades que se consideran de interés a realizar por el robot; me refiero también a po-
tenciales beneficios que se relacionan con el uso del robot, resumo algunas prioridades y
necesidades a cubrir al preguntar sobre el uso del robot. Incluyo otros aspectos relevantes,
por ejemplo, a quienes implica directamente el uso de robots y cambios que ocurren en la
practica, con el uso del mismo. Finalizo con algunos comentarios acerca de la diversidad
de perspectivas existentes que las personas consultadas han sefialado. Queda pendiente
profundizar en: el papel de las enfermeras en el uso actual de robots en el entorno hospi-
talario; su interés en la utilizacion de robots y la tecnologia. Como el uso de robots puede
facilitar, mejorar el cuidado y la participacion de las personas atendidas. Estudiar mas am-
pliamente la contribucion enfermera al uso y desarrollo de robots, asi como la orientacion,
debates actuales e iniciativa enfermera en robdtica y tecnologias.

PREOCUPACIONES ACERCA DEL USO DE ROBOTS EN EL HOSPITAL

Entre los temas relevantes que se consideran en la presente aproximacion acerca
de los robots en la practica hospitalaria, desde la perspectiva enfermera’ se hallan las
preocupaciones principales que plantearia el uso del robot en cada uno de los centros en
que prestan sus servicios las personas consultadas. Se relacionan con temas que afec-
tan a la institucion, a las personas usuarias del robot, ya sean profesionales o personas
potenciales receptoras de la accion del robot. Se hace referencia a los temas sin animo
de priorizar la importancia de alguno en concreto entre los demas, el interés se centra en
sefalar preocupaciones reales que tienen presencia, y parece relevante contar con ellas.
Se trata de reflexionar sobre su significado en contexto y en las estrategias posibles en el
objetivo de “identificar, comprender y tratar los problemas éticos y sociales planteados por
la robdtica de la salud” (Carsten Sthal y Coekelberg 2016,152).

Las preocupaciones que parecen tener relevancia desde el enfoque institucional se rela-
cionan con la importancia que se concede a la necesidad de un analisis previo de posibles
usos del robot, identificando la eficiencia que pueda tener para la institucion, incluyendo la

71 Los temas que se incluyen proceden de las respuestas a la encuesta, ver nota 70 para metodologia.
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evaluacion de las consecuencias humanas. Una preocupacion principal en el uso de un ro-
bot es garantizar la seguridad. La utilidad del robot se asocia también a ambitos de trabajo
con funciones automatizadas que crean dificultades para ser realizadas por el ser humano
y en las que el robot puede ser mas eficiente. También es motivo de preocupacion el gas-
to que el uso de robots puede generar en la institucion. En relacion con ese aspecto, es
importante el reconocimiento de las actividades realizadas con el robot, como prestacion
de salud, en la cartera de servicios. Al igual que ocurre con cualquier servicio/ prestacion,
que se factura, se actualiza el precio, teniendo en cuenta las ventajas que aporta para el
paciente, y la equidad, en cuanto a disponibilidad de uso del robot en el entorno publico
o privado. La preocupacion por la equidad, en cuanto a beneficiarse del uso del robot se
hace patente como dilema (quien podria utilizarlo para su bien). Esa idea surge aun en
el caso de que no se disponga de robot, ni esté proxima incluso, la decision de uso del
mismo en el centro.

La variedad de temas que se suscitan es amplio. Por ejemplo, la situacion de uso del ro-
bot, en un centro en el que una parte importante de la plantilla esté cerca de la jubilacion,
y esa situacion haga cuestionar la inversion en la formacioén necesaria para uso del robot.
Y en un sentido ético y practico a la vez se apunta la importancia de disponer de pautas
claras para la utilizacién o conveniencia de rechazo del robot. Y lo que supone en cuanto
a destinar recursos al mantenimiento del mismo. La importancia en esa linea de reflexion
se relaciona con quien tiene voz en la decision de uso, por tanto, la importancia de que
existan formas de participacién que garanticen poder escuchar a todas las personas im-
plicadas.

Las preocupaciones profesionales se expresan a distintos niveles. Una de ellas se relacio-
na con el uso del robot como herramienta, en funciones técnicas o para facilitar registros.
Se expresa la necesidad de diferenciar la aportacion especifica, que constituye la practica
enfermera al cuidado, que se entiende no puede ser suplida/ sustituida por la actividad
realizada por el robot. Se expresa también como despersonalizacion de la asistencia, la
pérdida del factor de gestion de las emociones. La utilizacion de robots aunque esté en
fase inicial se reconoce que afecta la relacion persona sujeto del cuidado /enfermero/ en-
fermera, aunque facilita el trabajo, no sustituye los cuidados. Se reafirma esa conviccion y
la misma idea se expresa de distintas formas. Usar un robot plantearia la preocupacion de
introducir elementos que deshumanizan la asistencia y que atraen el conflicto entre valores
como seguridad, proximidad, intimidad, comunicacién, escucha activa, gestion del tiem-
po. Son elementos a gestionar “antes de usar un robot”. El temor al impacto en el empleo
laboral también esté presente, aunque de forma puntual.

Un motivo adicional de preocupacion se relaciona con la formacion en el uso del robot.
Por ejemplo, saber interpretar los datos que se obtienen a partir del mismo. En activi-
dades del robot, de soporte a los profesionales, se hace referencia a la necesidad de
conocimiento por parte del personal en cuanto a la manipulacion, para conseguir un
resultado 6ptimo en las prestaciones del robot y resultados a obtener en las personas
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asistidas. En el entorno quirdrgico el uso del robot, plantea un problema de aprendizaje
de uso, tanto del personal enfermero como médico, con curvas de aprendizaje distintas.
A nivel ético, la preocupacion profesional se plantea también relacionada con la curva de
aprendizaje, y la expansion de las indicaciones para la cirugia robética, cuando los bene-
ficios dependen del manejo que se hace del robot. El aprendizaje de los profesionales se
menciona como elemento que alarga el tiempo de intervencion. Con impacto en el total
de personas que pueden ser atendidas, que puede reducirse. No se trata de situaciones
nuevas, se reproducen situaciones ocurridas en avances implementados anteriormente.
Las variadas perspectivas que se indican, llevan a la necesidad de considerar multiples
dimensiones y actores implicados, atendiendo a todas ellas ademas de la eficiencia
econdmica.

Los aspectos relacionados con preocupaciones que afectan a las personas cuidadas,
potenciales receptores de las acciones del robot se expresan vinculadas a garantizar la
seguridad. Se hace referencia al temor de que con la tecnologia se puedan generar expec-
tativas de beneficios para los usuarios, o resultados en salud y cuidado que no lleguen a
cumplirse. También se hace referencia a la importancia de profundizar en el conocimiento
del valor que aporta el robot a la persona sujeto del cuidado y a la familia. La colaboracion
de proyectos con universidades y/o grupos de investigacion, o de industrias en el sector
de la robotica, son vias potencialmente fructiferas que se llevan a cabo mostrando posibi-
lidades de obtener y difundir resultados.

Para concluir el apartado relacionado con las preocupaciones acerca del uso de robots
en el hospital me refiero a una experiencia que aporta informacién valiosa en ese aspecto.
Como parte del acercamiento prospectivo al tema robots y cuidados realizado en hospi-
tales de Catalufa, tuve ocasion de conocer el Proyecto RADIO financiado por la Union
Europea dentro del Programa Horizon 2020. El proyecto se centra en investigar soluciones
técnicas para promover la vida independiente. El Hospital de Granollers es socio del pro-
yecto, y en el Centro Geriatrico Adolfo Montana Riera tuvo lugar una experiencia piloto de
ese proyecto, que ofrece soluciones domaticas a personas mayores a través de un robot
(DonAtello) que actiia como asistente.

La informacion general del proyecto RADIO puede consultarse en:
https://cordis.europa.eu/project/rcn/194112/factsheet/en

Los resultados resumidos estan disponibles en:
https://cordis.europa.eu/project/rcn/194112/brief/es

Los informes de diferentes periodos pueden verse en:
https://cordis.europa.eu/project/rcn/194112/reporting/es

Y los resultados, documentos y publicaciones, se pueden consultar en:
https://cordis.europa.eu/project/rcn/194112/results/en
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El interés en referirme a ese proyecto, y al contacto con la enfermera participante en el mis-
mo’?, radica en la posibilidad de conocer desde la perspectiva enfermera aspectos relevan-
tes de la relacion directa de personas y robots en situaciones de cuidados. En el caso de la
experiencia piloto RADIO a la que me refiero, la principal preocupacion se relacionaba con
la ausencia de experiencias previas similares, y el reto que suponia el desarrollo de la misma
para todos los participantes implicados. Al inicio, mas que preocupacion, el uso del robot
despert6 curiosidad. Las personas usuarias concedieron prioridad a algunos aspectos en
relacion con el uso del robot: percepcion de compafia, seguridad, aumento de autonomia,
mantener la intimidad. No se percibia intrusién. Al contrario, se manifiesta que las personas
atendidas hablan de felicidad, seguridad y autonomia. Inicialmente el robot era un desco-
nocido, pero el trato diario hizo que formase parte del proyecto. El robot se consideraba un
miembro mas del equipo. Los participantes se dirigian a él por su nombre. Se manifesté des-
de el principio de la experiencia, admiracion por la posibilidad de tener apoyo en el domicilio
sin depender de otra persona. También se apreciaba la seguridad por la facilidad de alertar
ante una urgencia o necesidad. Podria decirse que se experimentd conexion con el robot,
manifestada en el trato, la forma de hablar sobre el robot durante el proyecto, y presentarlo
a los familiares. La preocupacion que se expresa se relaciona con el coste/accesibilidad.

El uso de las tecnologias es importante para las enfermeras, hay muchas tecnologias y
cada una presenta distintas caracteristicas, habra que profundizar en ellas y conocerlas
mucho mejor. La informacion recogida hasta ahora es todavia limitada, pero es un inicio
que permite explorar, en contexto, la idea interesante que plantea Pols (2016:1-7) acerca
de que las tecnologias adquieren su significado y funcionan segun la forma en que se utili-
zan, de manera que los usuarios adaptan sus objetivos a lo que las tecnologias les ofrecen,
o tratan de poner las tecnologias a su servicio y uso creativo. Lo que da lugar a situaciones
en que: (a) las tecnologias pueden ser domesticadas por los usuarios; (b) pueden liberar a
los usuarios; (c) pueden domesticar a los usuarios; o (d) pueden desencadenar practicas
nuevas, inesperadas. Puede haber negociacion y buenas relaciones, o puede no estable-
cerse relacion, porque no se ve posibilidad de ello. Son aspectos de interés ya que pueden
surgir formas de relacion diferentes en cada situacion. De manera que Pols concluye que
no es facil predecir como funcionaran las nuevas tecnologias, cuales seran Utiles, donde
y para quien.

ACTIVIDADES A LAS QUE LAS ENFERMERAS DESTINARIAN
EL USO DE UN ROBOT

Desde la perspectiva enfermera, expresada en el entorno de Catalufia parece que
hay conciencia clara de la utilidad y actividades que podrian realizar los robots. Las res-

72 Agradezco a Anna Sanchez, enfermera participante en el proyecto RADIO la disponibilidad, facilidades e informacion
facilitada acerca del proyecto.
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puestas sugieren posibilidades en varios ambitos ofreciendo una panoramica amplia. Por
ejemplo: interactuar para estimulacion, educacion en grupos concretos. En terapias ocu-
pacionales de entrenamiento en algunas capacidades. Como acompafiamiento en en-
tornos de personas mayores, o en el ambito de la salud mental. Se sugieren actividades
de distraccion, entretenimiento, aprendizaje, mejora de la participacion en unidades de
pediatria. Acompanamiento a menores en procesos pre-operatorios u otros. Disponer de
la informacion actualizada, para poder adquirir nuevos conocimientos Utiles a la hora de
tomar decisiones de manera rapida y segura. Ofrecer informacién /orientacion del propio
centro, dirigir a las personas hacia las diferentes areas. La robdtica podria ayudar a ser
mas precisos y aumentar la seguridad del paciente.

Las posibilidades de uso se expresan con diferentes matices. En varios ambitos con re-
ferencia concreta a tareas y actividades relacionadas con: el transporte de muestras; la
vigilancia de la persona encamada, la movilizacion, deteccion de riesgo de caidas, control
de constantes vitales. En la comunidad con dispositivos de ayuda para adherencia del
tratamiento en domicilio. Con detalles, en cuanto al uso en la movilizacién, realizacion de
trasferencias cama/sillon/camilla. Rehabilitacion en personas con dificultades, movilizacion
pasiva en UCI. Sefialando también el aprendizaje en autocuidado, preservar la memoria en
personas con demencia. Facilitar la formacién de los estudiantes mediante la simulacion
a través de robots. El entrenamiento a los profesionales para adquirir destreza en nuevas
técnicas, mediante simulacion previa a intervenciones de alto riesgo. Entrenar habilidades
a través de la realidad virtual. Facilitar la toma de decisiones.

Algunas respuestas sefialan &mbitos concretos, con énfasis en la utilidad de los robots en
actividades basicas de acompafamiento en personas que no dispongan de familiares y/o
acompanfantes; en la movilizacion de personas con dificultades; en intervenciones quirdrgi-
cas y en el almacenaje y dispensacion farmacoldgica. Mobilizar a la persona sujeto del cui-
dado, y preparar la medicacion son usos que parecen claros. Se pone énfasis en la utilidad
del robot en cambios posturales. En los centros de dia para personas con demencia. En la
distribucion de dietas, y en stocks de almacén. El acompahamiento a personas ingresadas
en centros, o que viven en su domicilio y estan solas, y la realizaciéon de tareas como hacer
las camas en los hospitales, son temas presentes. Se reafirma la idea del uso del robot en
las tareas que no aportan valor anadido al cuidado, a tareas indirectas de soporte de la
asistencia. Se reitera en las respuestas el apoyo a personas con discapacidades senso-
riales, soporte en intervenciones quirdrgicas. Junto con la referencia a actividades basicas
de acompafiamiento en caso de no haber familiares y/o acompafiantes a disposicion, en
la movilizacion, almacenaje y dispensacion farmacolégica.

A partir del conocimiento de los cuidados que se realizan en los hospitales, y reconociendo
que en algunos existe tecnologia obsoleta, la reflexion sobre la necesidad de introducir
robdtica basica incluiria varios tipos: (a) preparacion unidosis en todos los ambitos asis-
tenciales para reducir errores de medicacién en la prescripcion y administracion, prevenir
efectos adversos, mejorar la seguridad, recuperar tiempo para cuidados directos de nece-

201



Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado
Capitulo 11 - Robots y cuidados

sidades basicas. (b) facilitar la actividad de movilizacion: camas robotizadas multifuncion
(reducir lesiones del personal al tiempo que se garantiza la movilizacion y disminucion de
la estancia media y el tiempo de recuperacion. (c) transporte de materiales y suministros,
para reducir costes e invertir en personal asistencial de cuidado directo. (d) mejorar la se-
guridad: sistemas de vigilancia y observacion con sensores de movimiento, dispensadores
de medicamentos, sistemas de control de signos vitales sencillos para atencion a domici-
lio, evitar desplazamientos de profesionales.

En conjunto las respuestas hacen suponer el interés en explorar &ambitos de aplicacion, en
los que habria que profundizar en las posibilidades y materializar algunas de las propues-
tas entre las iniciativas que desde la practica enfermera se sefialan. Poniendo énfasis en
evaluar los aspectos que se consideren primordiales en cada contexto y dando voz a todas
las personas implicadas en la situacién de cuidado en la que se interviene, a fin de debatir
sobre el tema de tecnologias, robots y cuidados, teniendo en cuenta distintas posiciones,
en perspectiva global. Mas adelante incluyo un apartado que muestra algunos aspectos
de la diversidad de perspectivas existente.

BENEFICIOS, PRIORIDADES Y NECESIDADES

Al centrar la atencion en los posibles beneficios de uso del robot se hace referencia
a aspectos ya comentados de acompafamiento, educativos, entretenimiento, disminuir
la ansiedad en pediatria, estimular, interactuar. Aunque se diferencian dos bloques, los
destinados a cubrir tareas repetitivas tales como: la limpieza, obtener informacion, regis-
tros, controles automatizados, organizar las visitas, informes, y los destinados a mejorar
los procesos de atencion al usuario, implicando a este y a la familia en la planificacion de
su plan de cuidados. Se destacan otros aspectos, entre ellos la ayuda de los robots en
la movilizacion de pacientes, la toma de constantes vitales, vigilancia/acompafiamiento a
personas sin soporte familiar, u otros procedimientos como preparar unidosis de farmacos
para mejorar la seguridad del paciente. Son temas que ya se considera que forman parte
de los beneficios, asi como otras tareas de tipo técnico. Reafirmando ademas la idea de
incorporar robots en aquellas acciones que se considera no aportan valor, como son trans-
porte, o transferencias, que facilitan el trabajo al profesional.

Se hace referencia a otros beneficios, por ejemplo, relacionados con dispositivos de vigilan-
cia en la comunidad, que evitarian desplazamientos para control a las personas ancianas,
permitiria el mantenimiento en el domicilio y facilitaria el seguimiento a los profesionales.
También se considera prioritario facilitar el aprendizaje practico, tanto a profesionales como
a pacientes. Los beneficios se aprecian vinculados a la descarga de trabajo a enfermeria
y facilitar un mejor control de los datos. Los beneficios que suponen ganar tiempo libe-
rando a los profesionales de actividades que no aportan valor al cuidado, se manifiestan
reiteradamente y se expresan de formas similares por parte de las personas consultadas,
incluyendo la ayuda de robots en las pruebas diagndsticas. En resumen, en las unidades
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de hospitalizacion, los beneficios se centran en facilitar la movilizacion, toma de constan-
tes vitales, vigilancia/acompafamiento, preparacion unidosis y aspectos que afectan a la
seguridad del paciente.

En cuanto a prioridades surgen vinculadas a la cirugia robética, y a procedimientos médi-
Cos que aportan beneficios tanto a quien recibe los cuidados como para la sostenibilidad
del sistema. En una perspectiva global, que incluya priorizar un plan de robotizacion de
todo aquello que una maquina puede hacer igual 0 mejor que una persona, en cuanto a
seguridad, con reduccion de costes y evitar lesiones y efectos adversos. Se sefiala igual-
mente entre las prioridades la importancia de poder dedicar tiempo a conocer el entorno
de actividad del robot, a quien puede beneficiar y como. Asi pues, es importante elaborar
un plan de trabajo riguroso en el que se sigan metodologias innovadoras llevando a cabo
todas las fases: conocer el robot, y los entornos potenciales de uso, empatizar con los
usuarios, idear con los potenciales usuarios, crear con ellos prototipos, € implementarlos.
En ese proceso dar voz a todos los implicados. Confiar y tener en cuenta la aportacion que
realizan, a fin de que el robot pueda incorporar los elementos que le permitan dar respues-
ta a las necesidades para las que se decida su uso.

La reflexion sobre las necesidades que interesa atender y los potenciales beneficios son
objeto de interés, no es extrano haber reflexionado sobre ello, incluso si la posibilidad
real de uso de un robot no sea cercana. En la presente aproximacion las respuestas
se relacionaron con encontrar elementos nuevos y atractivos en el caso de menores.
También vinculadas al desarrollo de cirugia minimamente invasiva, y al requerimiento
de méxima precision en algunos procedimientos. En ocasiones motivada por el acceso
y complejidad. O bien por la exigencia de aumentar la calidad y precision de las inter-
venciones, y disminuir las complicaciones. En otras ocasiones es el facilitar el acceso a
zonas intraoperatorias dificiles y complicadas, y la mejora en el periodo postoperatorio.
Se plantea ademas como posibilidad de futuro, en la mejora los resultados quirtrgicos
y del proceso postoperatorio. La demanda de los profesionales acerca de la mejora y
modernizacion de las técnicas quirdrgicas son un elemento adicional, y motivo de interés
en la incorporacion de nuevos profesionales. Se precisan otros aspectos, por ejemplo,
realizar cualquier abordaje laparoscépico aporta ventajas importantes en la recuperacion
y calidad de vida de los pacientes, respecto al abordaje tradicional de cirugia abierta. En
el caso del robot Da Vinci ademas aporta ventajas para el cirujano respecto a la laparos-
copia normal, por ejemplo la visién en 3D, en lugar de 2D y el angulo de giro que aporta
el instrumental. Tiene una curva de aprendizaje corta y ademas permite ver la interven-
cion desde otra Institucion lo que permite un intercambio de conocimientos importante
entre profesionales’s.

73 Sobre el robot Da Vinci puede verse la tesis doctoral de José A. Cérdoba Sotomayor Resultados del plan de cirugia
robdtica del Hospital Clinico de San Carlos: cirugia general y digestiva Madrid: Universidad Complutense, 2017.

203



Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado
Capitulo 11 - Robots y cuidados

A QUIENES AFECTA LA INCORPORACION DE UN ROBOT
A LA DINAMICA ASISTENCIAL

La incorporacién de un robot a la dinamica asistencial supone cambios en la prac-
tica que afectan a distintas personas. Se reconocen tres niveles de afectacion: al usuario,
puede favorecer su empoderamiento, con posibilidad de interactuar de manera personali-
zada,; al profesional, mediante la adquisicion de nuevas competencias y roles, e incremen-
tar su autonomia; y a nivel de la organizacion, promoviendo eficiencia y seguridad. Esa
perspectiva multinivel esta presente de formas variadas en las todas las respuestas de la
muestra consultada. Sin embargo, cada respuesta suele considerar Unicamente un nivel, o
dos. Ese es un matiz que conviene tener en cuenta al orientar estrategias de implantacion
de tecnologias y robots en contexto. Las respuestas hacen referencia a varios aspectos
por ejemplo, la situacion del personal auxiliar que realiza actividades fisicas 0 mecanicas y
que podrian ser substituidas por los dispositivos tecnoldgicos. La robotizacion en general
puede traer implicita una menor necesidad de personal asistencial, y por el contrario la
necesidad de contratacion de personal con perfil técnico para la actualizacion y mante-
nimiento de dispositivos y robots. Aunque depende de las tareas que a que se destine el
robot.

En los entornos en que se considera que solo afecta a las persones atendidas, la pers-
pectiva del cuidado, las actuaciones de los profesionales, todo lo que derive de ellas y
como se realice, se centra en la atencién a la persona. El primer beneficiario tendria que
ser la persona y también los profesionales. Se considera una descarga importante [para
las enfermeras] de algunas tareas que aportan menor valor afiadido, y poder dedicar el
tiempo “humano” a otras actividades beneficiosas para la persona cuidada. Quizas la parte
negativa podria ser la falta de “humanidad” y también que se perdieran puestos de traba-
jo. La idea se expresa de forma similar por parte de distintas personas consultadas. Y se
considera que afecta al paciente por el cambio que supone incluir los robots en el cuidado,
con las particularidades que implica para las enfermeras, para el equipo interdisciplinar, ya
sea en salud mental u otros ambitos. También a los voluntarios cuando el robot se utiliza
en las relaciones de cuidado como elemento de juego. Y directamente a los pacientes en
caso que el robot se utilizase para ayudas sensoriales y a los profesionales que se valieran
de ellos.

Cuando se expresa el impacto profesional, se centra directamente en las enfermeras qui-
rurgicas y los cirujanos que deben aprender nuevas técnicas. También afecta a la central
de esterilizacion. En el caso del robot Da Vinci, el material es caro, tanto el fungible como
el inventariable, y los hospitales actualmente carecen de recursos para disponer de stocks
propios amplios y los proveedores tampoco suelen facilitar stock, a su cargo, al hospital.
Ello hace que en momentos de un ndmero superior de cirugias a las habituales, la cen-
tral de esterilizacién debe procesar de nuevo el material para la siguiente intervencion.
Ademaés, la mayoria de material desechable no es de Unico uso, tiene varias vidas, y en
la central de esterilizacion debe controlar con rigor ese aspecto que es manual y supone
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inversion de tiempo y dedicacion. Se incide en la afectacion particular de médicos y en-
fermeras del bloque quirdrgico. Porque son los usuarios directos. Ademas, cada grupo
profesional ha visto afectado el desarrollo de sus competencias, a nivel de la formacion,
desarrollo de nuevas habilidades, y roles especializados. A nivel de los gestores se con-
sideran costes, necesidades, rendimientos quirlrgicos. Lo cierto es que la afectacion es
amplia en cuanto a distintos profesionales y personal implicados: médicos, enfermeras,
auxiliares de enfermeria, celadores, personal de esterilizacion personal de logistica, técni-
cos, electromedicina y mantenimiento. Los médicos de cirugia, ginecologia y urologia y las
enfermeras del area quirdrgica son los directamente afectados y precisan acreditacion. Un
aspecto diferencial que se sefnala es que el cirujano principal no esta en el campo quirdrgi-
co, esta en la consola. Cirujanos, anestesiologos y enfermeras se ven afectados cada uno
en su nivel de competencia.

Si en la institucion existe un plan de robotizacion orientado a ofrecer asistencia de calidad,
afectara al cliente (paciente y autocuidado) y al profesional. Los dos deberan adaptarse
al cambio que supone incorporar “un robot” que forme parte del equipo. Sera precisa la
corresponsabilizacion por ambas partes. El personal auxiliar que realiza actividades fisi-
cas 0 mecanicas, que pueden ser substituidas por aparatos tecnolégicos también puede
verse afectado. La robotizacion en general puede traer implicita una menor necesidad de
personal asistencial, y por el contrario la necesidad de contratacion de personal con un
perfil técnico para la actualizacion y mantenimiento de dispositivos tecnoldgicos y robots.

CAMBIOS QUE PUEDE PROMOVER EL ROBOT
EN LA PRACTICA ENFERMERA

No es facil pensar en cambios que el robot promueve en la practica enfermera ya
que la experiencia directa de uso del robot en el cuidado directo es minima en nuestro
entorno. Los detalles incluidos en el parrafo anterior se refieren al comentario general de
situaciones de uso del robot Da Vinci y en el presente estudio se esta todavia recogiendo
datos respecto al contacto directo de personal sanitario y robots en la asistencia. La idea
generalizada es que el robot no puede sustituir la practica enfermera, quizas podria ayudar
en algunas actividades muy concretas. La atencidon humanizada nunca podra ser sustitui-
da por la robdtica, pero podra ayudar en procesos de docencia, formacion, investigacion y
almacenaje de datos relevantes para el desarrollo de la profesion enfermera. Esta presente
la idea que si los profesionales no invirtieran tanto tiempo en realizar algunas tareas podrian
dedicar mas tiempo a promover el bienestar de las personas atendidas. Se sugiere que
enfermeras y enfermeros tienen que aprender a modificar la gestion de su tiempo para
orientarlo hacia las necesidades de las personas que atienden, de forma individualizada
haciéndolas participes del proceso, y aprovechar la tecnologia y todo cuanto ella pueda
favorecer para ofrecer el mejor cuidado posible. Existe el convencimiento de que las tareas
que pueda realizar el robot se harfan con mas puntualidad que si las realiza un ser humano.
Facilitaria el registro de las mismas. Y con ello se conseguiria una disminucion del estrés
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en los profesionales. Seria beneficioso a nivel de optimizacién de tiempos que podrian
destinarse a las practicas de cuidado que generan valor afadido. Se considera al robot
COMO uN recurso mas para trabajar sobre aspectos concretos en algunos procedimientos
(vg. el dolor) y en la comunicacion con los pacientes. Una opinion extendida es que el robot
facilitaria el trabajo diario.

Los cambios que se sefialan en la practica enfermera con motivo del uso del robot giran
también alrededor de la formacion. Aprender el manejo del dispositivo tecnoldgico. Los
demas aspectos parecen tener menor repercusion. Se alude a formacién especifica en
nuevas tecnologias, resolucion de posibles problemas, cambio en la estructura del equipo
quirtrgico. El hecho de que el cirujano no esté en el campo operatorio, sino fuera del mis-
mo, de forma no estéril, da lugar a una menor interaccion y participaciéon con su equipo.
Al tratarse de una técnica quirdrgica menos agresiva, provoca menos dolor y reduce los
dias de ingreso. El cambio que se indica como relevante es la formacién, conocer el instru-
mental, la técnica. La adquisicidon de nuevos conocimientos en relacion con el material, el
proceso de limpieza, desinfeccion y esterilizacion es igualmente sefialado. Las enfermeras
instrumentistas han tenido que recibir formacién especial en otro pais, a fin de conocer
el funcionamiento del robot, preparacion el campo quirdrgico, conocer los instrumentos,
entre otros detalles.

Un aspecto de especial relevancia es la preparacion del paciente, en cuanto a posicion
quirdrgica, proteccion de puntos de presion, prevencion tromboembdlica, entre otras pre-
cauciones que requieren cuidado. Ese es posiblemente un ambito en el que profundizar
y desarrollar practicas de cuidado desde la perspectiva enfermera, en cuanto a prevenir
complicaciones y mejorar el bienestar de la persona atendida. En el uso de robots de
cuidado, el cambio mayor gira alrededor de que el robot realiza “tareas” y el profesional
de enfermeria aporta su conocimiento, gestiona su tiempo para planificar y destacar los
componentes fundamentales del cuidado, mejorando la calidad de la asistencia, la comu-
nicacion, el trabajo interdisciplinar y la evaluacion. Esa idea se expresa de forma similar por
parte de varias personas consultadas. También se hace referencia a la preocupacion acer-
ca de que el uso de un robot para la practica enfermera puede suponer perder el contacto
directo, la calidez humana, la posibilidad de interpretar las emociones del paciente, y como
gestionarlas (Pols y Moser 2009; Case 2015).

Diversidad de perspectivas ante el uso de robots en el hospital

Al reflexionar sobre la posibilidad e interés de incorporar a corto o medio plazo el
uso de algun robot en el hospital conviene considerar la diversidad de perspectivas exis-
tente. En varios de los centros consultados esta en uso el robot Da Vinci, que se utiliza
principalmente en cirugia de colon, cirugia de préstata, nefrectomias en donantes vivos
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y cistectomias. En Intervenciones complejas y de dificil acceso. Se utiliza igualmente en
procedimientos quirdrgicos de varias especialidades quirdrgicas, cirugia digestiva, gineco-
logia, urologia, otorrino. En cirugia general, toracica, en cirugia laparoscépica oncolégica
(Cordoba 2017). En algunos centros la renovacion tecnoldgica del equipamiento, que se
realiza, no incluye incorporar “robots”. En otros centros se expresa que la posibilidad de
uso se considera una zona a explorar, que requiere reflexion en cuanto a beneficios que
supone y el coste econdmico a que obliga a la institucion. En algunos centros se han
realizado experiencias puntuales, de conocimiento y demostracion de la posibilidad de
uso, por ejemplo, con el robot Pepper. En los centros que se reforman, o en los de nueva
construccion, se suele introducir la robdtica para la asistencia y el cuidado. Los centros en
funcionamiento acostumbran a planificar, a diferentes ritmos, el uso de robots y algunos
priorizan elementos de impacto en la organizacion y en los costes, y se inclinan por el uso
de robots en la lavanderia, en distribucién de logistica, en farmacia, u otros usos, como
la que se realiza a través de equipos y proyectos de investigacion robdtica vinculados a
universidades u otras entidades con intereses en ese ambito. La experiencia referida ante-
riormente del proyecto RADIO es un ejemplo en ese ambito.

Reflexionar acerca de cémo encajaria el robot en cada contexto, es un aspecto relevante al
considerar la diversidad de perspectivas existente, en cuanto a incorporar el uso de robots
a la practica diaria. Destaca por ejemplo, la importancia que se concede a la participacion
sobre la decision de uso del robot. Se considera que encajaria bien, siempre y cuando
los profesionales hayan participado en la definiciéon de las funcionalidades a las que se
decidiera aplicar. La inclusiéon de la robética permitiria realizar los procesos de forma mas
eficiente y segura, tanto a nivel profesional como de los usuarios y simplificar procesos
administrativos. Se expresa inquietud, vinculada al hecho de que todo proceso de cambio
lleva implicito cierto rechazo y temor. Miedo al cambio, a lo desconocido. Aunque tras un
periodo de adaptacion, se reconoce que podria ser bien recibido. La convicciéon es que
podria facilitar algunas tareas. En las respuestas se precisan detalles, por ejemplo, un
asistente para transporte evitaria el desplazamiento de profesionales para esa funcion.
Varios tipos de dispositivos pueden ser de gran ayuda, por ejemplo, los de vigilancia in-
trahospitalarios, al facilitar el seguimiento y disponer de alertas precoces. Los dispositivos
en la comunidad, requieren de un cambio organizativo a fin de poder proporcionar res-
puestas adaptadas y pertinentes. Los dispositivos de aprendizaje de pacientes requieren
de una monitorizacion de los resultados obtenidos a través del feedback de profesionales
y a personas atendidas, ya que implican cambios de sistema de trabajo que precisan de
seguimiento a través de indicadores clave.

Varias respuestas se refieren a las ventajas de los robots de movilizacion al facilitar ta-
reas profesionales. Y requieren abordar cambios en la formacion a fin de poder utilizar
los dispositivos citados durante el aprendizaje. La aceptacion del robot se relaciona con
haber realizado formacién al respecto y mediante seguimiento diario durante un periodo
de tiempo. La nocién de beneficio y ventajas que puede suponer parece esencial, aunque
conviene profundizar ese aspecto. La idea es que el robot encajaria bien siempre y cuando

207



Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado
Capitulo 11 - Robots y cuidados

su uso fuese beneficioso para las personas atendidas y de ayuda para los profesionales.
Se entiende que deberia de ser un complemento de soporte a las funciones asistenciales
de los profesionales.

El hecho de que el robot encaje en la dinamica asistencial se condiciona a la planificacion
concreta de donde vaya a actuar el robot, lo que hace y que no hace, como lo hace, en
una dinamica que deberia ser sencilla. Se expresa la importancia de planificar y organizar la
actividad asistencial “incorporando el robot al equipo”. Siempre que un robot esté presente
habra cambios en la dinamica asistencial, ya sea organizativa, de control y supervision, de
comunicacion, de relacion, u otras. Se manifiesta que todo proceso de cambio lleva impli-
cito un cierto rechazo, temor. De ahi la importancia de un periodo de adaptacion.

El avance de resultados del acercamiento prospectivo realizado, que he comentado hasta
aqui, merece una reflexiéon en profundidad que no es posible emprender ahora™. Queda
como trabajo pendiente, e imprescindible en un futuro inmediato. Algunos de los rasgos
que se apuntan en cuanto a los robots y cuidados, son tratados desde una perspectiva
sugerente (Pols 2016) y en ocasiones contradictoria en trabajos recientes (Wynsberghe
2015). Sin embargo, para concluir el presente capitulo creo que puede ser Util, o al menos
es una linea en la que parece fructifero seguir la reflexion, es partir de algunas conside-
raciones y propuestas que se han difundido y que parece pertinente aplicar a la reflexion
sobre robots y cuidados. Amplio algunas ideas sobre ello en el apartado siguiente.

Buen cuidado en la era de los robots

Abordar el apartado final del presente capitulo, no parecia tarea facil, después de
las consideraciones vy reflexiones realizadas desde el inicio del mismo. Sin embargo, la
lectura del articulo de Locsin y col. (2018) sobre enfermeras robots humanoides como
entidades solidarias: ¢una probabilidad revolucionaria? estimula a repensar matices y pro-
puestas que suponen una considerable complejidad, pero parece necesario abordar con
el deseo de suscitar una reflexion amplia, abierta y compartida que pueda aportar quiza
nuevos elementos y sobre todo miradas comprometidas con el tema apasionante y actual
del cuidado y los robots. Que ademas, un dia tras otro suele estar presente en los medios
de comunicacion con titulares llamativos. Por ejemplo “Granjas de robots””® que trata de la
robdtica colaborativa, con la vision empresarial de que el mercado de los servicios asocia-
dos al cuidado de las personas es el que va a despuntar.

74 Larecogida de datos prosigue y se precisa tiempo para un andlisis en profundidad del material disponible de la encuesta
y el material de diversas fuentes que la presente obra retine.

75 La Vanguardia 31.07.2019, pag. 50, periédico que se afianza como el primero de Cataluna y tercero de Espana.
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Enunciar cuatro propuestas que ayuden a la reflexion sobre el tema parece una buena for-
ma de concluir este capitulo, pero también la intencién de seguir profundizando abriendo
opciones, y pensar en ellas como formas posibles y pertinentes, en distintos espacios,
para analizar lo realmente esencial en cuanto a robots y cuidados. En cuanto a las pro-
puestas me refiero a:

a) Las alertas de Joan Tronto (2010) que identifican siete sefiales, como advertencia de
que las instituciones no cuidan bien.

b) El marco y metodologia de evaluacion de robots de cuidado de Wynsberghe (2015).

c) La bateria de preguntas para usar en la planificacion e implementacion de soluciones de
tecnologia de bienestar de Moser (2019).

d) El marco que plantea EFFORT® “Care with a Tecnology? An ethical framework for te-
lecare” que se presenta en forma de preguntas dirigidas a mayores, usuarios de telea-
sistencia, cuidadores, encargados de formular politicas y profesionales, como ayuda
para la toma de decisiones. (https://www.lancaster.ac.uk/efortt/documents/ethical_
framework_for_telecare.pdf).

Los comentarios que siguen apoyan la sugerencia de usar esas cuatro propuestas como
punto de partida, guia e invitacion a la reflexion amplia, compartida e imprescindible sobre
robots y cuidados que require de ideas, compromisos y consensos amplios, razonados e
inspirados en la ética del cuidado.

a) Las alertas de Joan Tronto (2010) identifican siete sefiales, como advertencia de que las

instituciones no cuidan bien. Son las siguientes:

1. La desgracia/ infortunio causa la necesidad de cuidado.

2. La atencion a las necesidades se aborda tal como estas se consideran dentro de la
organizacion.

3. El cuidado se considera un producto, no un proceso.

4. Los receptores cuidado estan excluidos de emitir juicios/dar opinidn porque carecen
de experiencia/pericia.

5. El cuidado se reduce a ser provisto, en lugar de comprender el proceso completo de
cuidado, que incluye atencion a necesidades y la asignacion de responsabilidades

6. Los cuidadores ven los requisitos organizacionales como obstéaculos para el cuidado,
en lugar de apoyo.

7. El trabajo de cuidado se distribuye segun clase, casta, género, y etnia.

Cuando el cuidado se sitla en el ambito de cualquiera de estos siete supuestos, es pro-
bable que no se pueda considerar “buen cuidado” porque carece del rendir cuentas ade-
cuadas en cuanto al poder, propésito y pluralidad. La aproximacion de Joan Tronto esta
presente de forma permanente en el Proyecto Etica y valores del cuidado. Inspira y sirve

76 Para la descripcion del Proyecto EFFORT ver https://www.lancaster.ac.uk/efortt/description.html
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de guia a las acciones y actividades que se impulsan desde el proyecto, con el deseo
transformador del cuidado que promueve Tronto con su intensa aportacion al tema. Esa
vision junto con las alertas en las que profundiza en el articulo de referencia suponen una
opcion imprescindible a tener en cuenta para comprender la complejidad del cuidado en
contexto, e imprescindible al incluir robots en tales situaciones.

b) El marco y metodologia de evaluacion de robots de cuidado de Wynsberghe (2015).
Asumiendo la complejidad de comprender el cuidado en contexto y la necesidad de
evaluar las tecnologias, de acuerdo con las necesidades de las personas y el buen cui-
dado. Wynsberghe tiene en cuenta el Value Sensitive Design (VSD) (a partir de Friedman
2003) y elabora el marco Care Centred Value Sensitive Design, de evaluacion ética de
robots de cuidado cuyos componentes son:

1. Contexto

2. Préctica

3. Actores

4. Tipo de robot

5. Manifestacion de elementos morales

El marco trata de orientar a los eticistas y disefladores acerca de los componentes de
importancia ética. El punto de partida de la autora es el que casi todas las personas po-
demos compartir jcuando y donde queremos tener robots en nuestra vida? A partir de
esa pregunta, Wynsberghe desarrolla su perspectiva de cémo disefiar robots con cuidado,
utiliza el VSD y describe los componentes, justifica el lugar de ese marco y pone ejemplos
concretos que conectan bien con la practica enfermera y como el uso de robots puede
reintroducir y reforzar valores en contextos de uso.

c) La bateria de preguntas para usar en la planificacion e implementacion de soluciones de
tecnologia de bienestar de Moser (2019) se concretan en:

. ¢,Cuales son los retos y necesidades?

. ¢ Qué valores hay que hacer patentes?

. ¢ Qué actores estan involucrados?

. ¢,Cémo se distribuyen los roles, tareas y responsabilidades?

. ¢ Qué competencia, capacidad y otros recursos se requieren?

. Bvaluacion: ;qué negociaciones, ajustes, adaptaciones y procesos de aprendizaje
tienen lugar?

[©) N2 IS ¢ I \ I

Son preguntas que deben entenderse para proporcionar apoyo en procesos que im-
plican aclarar oportunidades y consecuencias, facilitar la participacion, contribuir con
aportaciones al debate, establecer una base de decision, o tomar decisiones. Cada
pregunta se elabora con grupos de subpreguntas’’. No constituyen pasos predefinidos

77 Seincluye la versién completa como Apéndice del capitulo 2 de la presente obra.

210



Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado
Capitulo 11 - Robots y cuidados

que requieren una progresion lineal de principio a fin, con la evaluacion como el punto
final, facilitan un movimiento de ida y vuelta entre las diferentes categorias de preguntas
a medida que los servicios se desarrollan, negocian y adaptan. Hacen posible llevar a
cabo ajustes entre las diferentes categorias, de forma que evaluar y aprender es parte
del proceso. Moser plantea esas preguntas para el caso de las tecnologias de bienestar,
no especificamente para robots, aunque yo misma en la encuesta, de la que incluyo un
avance de resultados como parte del presente capitulo, he utilizado ese marco para la
construccion del cuestionario.

d) El marco que plantea EFFORT?® (Ethical Frameworks for Telecare Technologies for older
People at home) “Care with a Tecnology? An ethical framework for telecare” se presenta
como preguntas dirigidas a mayores, usuarios de teleasistencia, cuidadores, encarga-
dos de formular politicas y profesionales, como ayuda para la toma de decisiones. Es
el fruto del debate e investigacion llevado a cabo con personas mayores en Inglaterra,
Espana, Noruega y los Paises Bajos.

Incluye ocho preguntas:

1. ¢Quién esta involucrado?

2. ;Con qué problemas puede ayudar la teleasistencia? ¢Cémo encajan o no otros
problemas?

. Uso e implementacion: ¢,quién esta conectado al sistema de teleasistencia?

4. ;Como podria un dispositivo de teleasistencia cambiar el hogar de una persona
mayor?

5. ¢Quién sera el usuario activo del sistema de teleasistencia: la persona mayor y / u
otros?

6. /Qué pasaria si la condicion de la persona mayor se deteriorara?

. ¢ Vale la pena el esfuerzo?

8. Decisiones dificiles y presiones para aceptar y adoptar

w

~

El marco propuesto en el estudio europeo EFFORT esté disefiado para la teleasistencia,
pero las preguntas que plantea parecen igualmente de interés para el caso de la utilizacion
de robots de cuidado. En el capitulo 12 de la presente obra, sus autoras han aplicado ese
marco para la reflexion acerca de como acompafar las situaciones de cuidado en calidad,
seguridad y equidad, con resultado satisfactorio a su propdsito.

Esperemos que en nuestro proximo encuentro con robots de cuidado podamos respon-
der a Wynsberghe acerca de que tenemos a los robots cuando y donde los queremos en
nuestra vida, y que el entusiasta recorrido por los contextos de uso de los robots realizado
y previsto en el futuro inmediato nos ayude a ello.

78 Informacion disponible en: https://www.lancaster.ac.uk/efortt/description.html
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Tabla 11.1
Actitudes acerca del impacto de la digitalizacién y automatizacién
de la vida cotidiana. Resumen de resultados del Eurobarometro 460. 2017

® | 0s encuestados son generalmente positivos sobre el impacto de las nuevas tecnologias digitales
en la sociedad, la economia y en su calidad de vida.

e | a mayoria confia en tener el nivel necesario de habilidades para aprovechar las oportunidades
que estas tecnologias brindan para el aprendizaje.

e Mas de ocho de cada diez encuestados no han usado un robot en casa o en el trabajo.

e Mas de seis de cada diez tienen una vision positiva de los robots v la inteligencia artificial.

e Es mas probable que los encuestados que han escuchado, leido o visto algo sobre inteligencia
artificial en los ultimos 12 meses tengan una opinidn positiva.

* | os robots son vistos como necesarios para realizar trabajos que son demasiado dificiles o
peligrosos para las personas.

e Son algo positivo para la sociedad, ya que ayudan a las personas a realizar sus trabajos o tareas
en el hogar.

e Casi nueve de cada diez creen que las tecnologias requieren una administracion cuidadosa.

® | 0s encuestados son pesimistas sobre el impacto que los robots y la inteligencia artificial tienen
en los trabajos.

e Una minoria cree que su trabajo podria ser realizado, al menos en parte, por un robot o
inteligencia artificial.

e Mas de siete de cada diez creen que roban trabajos.

® | os encuestados son mucho menos propensos a decir que se sentirian comodos si un robot les
ayudara en el trabajo que en 2014.

e Hay un nivel limitado de comodidad con los robots que realizan una variedad de tareas.

e Alrededor de una cuarta parte se sentiria cémodo con un robot que proporciona servicios y
compania cuando esta enfermo o es anciano, realiza un procedimiento médico o los conduce en
un automovil sin conductor en el trafico.

e Aunqgue la vision general de los robots es positiva, hay mucho menos confort con su aplicacion en
situaciones especificas.

¢ | a mayoria de los usuarios de Internet han tomado medidas en respuesta a inquietudes sobre la
privacidad y seguridad en linea.

¢ No todos estan dispuestos a pagar extra por mejores caracteristicas de privacidad y seguridad.

e Cuando se trata de confiar en las historias en las redes sociales en linea, casi un tercio de los
usuarios dicen que generalmente no confian en estas historias

e Fn el ambito de la salud digital, una pequena proporcion ha utilizado servicios de salud o
bienestar en linea en los Ultimos 12 meses, la mayoria esta interesada en poder acceder a sus
propios registros médicos en linea.

e (Casi dos tercios estan dispuestos a compartir sus datos de salud con su profesional de salud.

e Proporciones mas pequenas estarian dispuestos a proporcionar datos anénimos a organizaciones
privadas o publicas con fines de investigacion.

e Un cuarto no querria compartir informacion personal de salud bajo ninguna circunstancia.

Fuente: European Commission, Directorate-General for Communications Networks, Content and Technology and
co-ordinated by the Directorate-General for Communication 2017.
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Tabla 11.2
Enfermeras y uso de tecnologias. Estudio exploratorio en el Reino Unido en 2018

e Mas de la mitad de los participantes (58,3%) informaron utilizar tecnologia o datos habitualmente
en su practica diaria.

e Mas de cuatro de cada cinco (81,4%) consideraron que los datos, la informacion, el conocimiento
y la tecnologia suponen una contribucion positiva a la enfermeria y parteria.

e Pocos sintieron que su organizacion estaba haciendo un buen trabajo al ayudar a sus enfermeras
y parteras a desarrollar sus capacidades digitales, con menos de la mitad (45.9%) de acuerdo o
totalmente de acuerdo.

e Casi dos de cada cinco (39.6%) se describieron a si mismos como lideres digitales, en
comparacion con el resto de la comunidad de enfermeria.

Fuente: A Journey together. To understand the digital future nursing in the UK. Every nurse an e-nurse, (https://
www.google.com/search?client=safari&rls=en&q=PDF-006997 .pdf&ie=UTF-8&o0e=UTF-8) Proyecto del Royal
College of Nursing en UK, 2018.

Tabla 11.3
Enfermeras y vision del futuro digital en la profesién.
Estudio exploratorio en el Reino Unido en 2018

e Vision clara y convincente de las enfermeras acerca del futuro digital de la profesion “Como
enfermera, mi suefo seria ver ir en linea los registros de cualquier paciente” “Un sistema de
atencion social y de salud habilitado digitalmente mejora los resultados de los pacientes, mejora
las vidas laborales de las enfermeras y matronas y hace que los servicios sean mas eficientes”.

e | os pacientes estaran facultados para contribuir a su atencion de salud y sus resultados
mejoraran debido a los recursos mas efectivos y especificos.

e |as enfermeras podrian facilitar informacion en tiempo real para ofrecer respuestas estén
informadas.

e Planificar la atencion en funcién de las necesidades y cambios que observan en las personas en
su grupo de trabajo. Emitir recordatorios y alertas cuando cambian las condiciones.

e Pueden estar dispuestas a cumplir, pero existen barreras, problemas cotidianos con la tecnologia
bésica.

e Surgen cuestiones en distintas situaciones que limitan la aceptacion y el compromiso.

e Se reconoce la necesidad de habilidades digitales.

e | os encargados de la tecnologia de la informacién a menudo no estan en sintonia con el papel de
enfermeras y matronas.

e Necesidad de asegurar una tecnologia adecuada. Trabajar en foros profesionales, a nivel de
enfermeras ejecutivas, representantes de estudiantes y de profesionales de la salud para
desarrollar el liderazgo de enfermeria en la agenda digital, abogando por la participacion de
enfermeria en el disefio y la implementacion.

e Mantener una conversacion fluida entre enfermeras, informaticos, disefadores, desarrolladores,
ingenieros a fin de avanzar, creando conciencia de la necesidad de hablar sobre tecnologia y
como esta apoya la practica.

Fuente: A Journey together. To understand the digital future nursing in the UK. Every nurse an e-nurse, (https://
www.google.com/search?client=safari&rls=en&g=PDF-006997 .pdf&ie=UTF-880e=UTF-8) es un proyecto del Royal
College of Nursing en UK, 2018.
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Tabla 11.4
Perspectiva enfermera y uso de robots en hospitales de Cataluia:
Avance de resultados en cuanto a temas relevantes

Preocupaciones que suscita el uso de robots en el hospital.

Actividades a las que las enfermeras destinarian el uso de robots.

Beneficios, prioridades y necesidades que relacionan con su utilizacion.

A quienes afecta directamente el uso del robot y cambios que promueve en la dinamica
asistencial.

Cambios especificos que introduce el robot en las relaciones de cuidado en la practica enfermera.
El uso de robots puede facilitar, mejorar el cuidado y la participacion de las personas atendidas.
Interés y contribucioén enfermera al desarrollo del uso de robots.

Orientacion, debates actuales e iniciativa enfermera en robdtica y tecnologias.
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CAPITULO 12

Uso de tecnologia

en el aprendizaje: acompanar
las situaciones de cuidado

en calidad, seguridad y equidad

Josefina Patino Masé
Cristina Serrabassa Funoll
Angela Vila i Vendrell
Eugénia Vila Migueloa

Las tecnologias y la teleasistencia en el cuidado de las personas

Las tecnologias en salud no son un instrumento funcional y sencillo de controlar,
sino que son cambiantes, sorprendentes y adaptables a las personas en su dia a dia (Mal,
Moser y Pols, 2010). Segun Pérez-Pico (2013), para introducir una nueva tecnologia se
deben tener en cuenta una serie de premisas como son: la seguridad (si los efectos espe-
rados por el uso de la tecnologia de salud sobrepasan ampliamente los riesgos previstos),
la eficacia (si se obtiene el efecto en la forma esperada y bajo las condiciones ideales), la
efectividad (si se obtiene el efecto de la forma esperada aplicando la tecnologia), el andlisis
coste-efectividad (coste econdmico asociado a la ganancia en salud de la persona al utili-
zar tecnologias sanitarias) y el coste-utilidad (comparacion del coste econdmico asociado
a la eficiencia en el uso de distintas tecnologias sanitarias) (Pinto-Prades, Puig-Junoy y
Ortun-Rubio, 2001). Cabe contar también con el compromiso ético de ofrecer la mejor
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alternativa a la persona para recuperar su salud y/o brindar la ayuda y/o estimulo necesario
para que ésta pueda mantener su autonomia y su autocuidado.

Las tecnologias hoy en dia estan asociadas con el progreso. Resulta interesante conocer el
debate que Moser (2005) plantea cuando se refiere a lo que se considera humano, capaz,
incapaz, normal y anormal en personas con alguna discapacidad. Segun la autora, todas
las personas poseen un cuerpo habilitado con capacidad para comunicarse, moverse,
emitir juicios, tomar decisiones y realizarlas, en conclusion, tienen la capacidad de actuar
de forma independiente. Sin embargo, las personas con discapacidades dependen de la
tecnologia, de las prétesis o de otras ayudas para compensar las funciones perdidas, sien-
do necesario poder ofrecerles la mayor independencia posible para ayudarlos a ser sujetos
autébnomos y proporcionarles una mejor calidad de vida.

De todas las tecnologias aplicadas al cuidado de la salud, en el presente capitulo destaca-
mos la teleasistencia ya que este es un servicio de gran utilidad especialmente para aquellas
personas que por edad o condicion fisica no pueden realizar todas las acciones cotidianas.
La teleasistencia se define como la asistencia sanitaria a distancia. Es una de las aplicaciones
de los nuevos avances de la tecnologia de las telecomunicaciones. Se aplica en el cuidado o
atencion de personas con enfermedades cronicas, asi como en la prevencion o promocion
de la salud, la salud publica y la educacion del paciente y del profesional sanitario, entre
otras (Bayo, Roca, Dalfé y Naberan, 2005). Incluye la utilizacion del teléfono, la webcam, el
maodem, el video (tanto en tiempo real, como en formato interactivo) y las consultas telefé-
nicas. Se utiliza de forma asincrénica (mediante la transmision y posterior almacenamiento
de los datos en formato texto), en forma de datos graficos, imagenes, videos 0 mensajes
telefonicos interactivos para su lectura o visualizacion posterior. Las posibilidades de cada
sistema deberian determinarse en funcion de las necesidades de los usuarios. De acuerdo
con Girbau, Galimany y Salas (2010), permite la asistencia domiciliaria y que los usuarios
permanezcan en sus casas. Garantiza la atencién inmediata especialmente en personas
mayores y/o con alguna discapacidad que viven solas y/o en situacion de riesgo permitién-
doles establecer contacto directo con profesionales especializados en caso de necesidad.

La teleasistencia es un servicio publico ya consolidado en nuestro entorno, una prestacion
garantizada del ambito de los servicios de atencion domiciliaria de la Cartera de Servicios
Sociales de Catalufia bajo el epigrafe de “Prestacion: servicio de las tecnologias de apoyo
y cuidado, que se orienta a poblacién en general en situacion de riesgo social y/o depen-
dencia”. Desde el gobierno se ha promovido la teleasistencia publica a través de medidas
de cofinanciacion y regulacion. Ademas, el desarrollo de otras tecnologias electronicas
aplicadas al hogar esta evolucionando rapidamente en los ultimos afos y constituye un
sector al alza en Espafa y Europa. Incluso en un contexto de crisis esas tecnologias des-
piertan cada vez mas el interés en el campo de la salud.

Para la aplicacion de la teleasistencia es importante tener en cuenta los hallazgos vy las
implicaciones éticas que surgieron de un estudio etnografico realizado entre los anos 2008
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y 2011 con personas mayores de distintos paises: Inglaterra, Espafa, los Paises Bajos y
Noruega (Mort, Roberts, Pols, Domenech y Moser, 2015). Los resultados mostraron que
la implicacion ética en el uso de la teleasistencia contempla la participacion continua del
usuario y/o el cuidador en la toma de decisiones sobre los sistemas que se van a utilizar. Es
importante que las personas usuarias tengan la oportunidad de ser escuchadas respecto
a su experiencia con el uso de la teleasistencia y esta retroalimentacion debe permitir que
sus aportaciones puedan ser incorporadas en la implementacion del sistema en el hogar,
facilitando de este modo su evolucion. El disefio del sistema debe ser horizontal, bidirec-
cional e interactivo, en lugar de vertical o unidireccional.

Mort et al. (2015) tenian por objetivo desarrollar un marco ético que guiara el uso de los
sistemas de teleasistencia domiciliaria en personas mayores. Su fin era el de proporcionar
una base que sirviera de orientacion y apoyo en la toma de decisiones cuando se trabaja-
ran, disefiaran, encargaran y prescribieran tecnologias de cuidado remoto o teleasistencia
o cuando se quisiera evaluar el uso de las mismas. La utilizaciéon de este marco ético plan-
tea una serie de preguntas que a nuestro entender, deberan ser consideradas por todos
los actores implicados en el desarrollo, implementacion y/o evaluacion de las tecnologias
de cuidado de la salud. El debate y los necesarios consensos posteriores configuraran la
ayuda necesaria para la toma de decisiones. En este proceso, cabe tener en cuenta to-
dos y cada uno de los elementos basicos e imprescindibles para llegar a la decision mas
adecuada y respetuosa con aquellas personas candidatas a su utilizacion, con el entorno
social, con la adecuacion de roles de los diversos profesionales que han de intervenir y por
supuesto con la utilizacién del presupuesto publico.

Mort et al. (2015) plantearon siete preguntas basicas con relacion a la implementacion del
proyecto de teleasistencia que analizaron. Pensamos que dicho planteamiento es actual-
mente aplicable a la mayoria de las nuevas tecnologias adaptadas al cuidado de la salud,
que se quieran implementar y/o analizar. A continuacion, se describen de forma resumida
y adaptada, a las nuevas tecnologias del cuidado de salud, cada una de las fases que
configuran el marco ético que disefiaron dichos autores.

Disefio: ¢Quién participa y quién debe ser consultado en el disefio del sistema de la telea-
sistencia y de las tecnologias del cuidado de la salud que se quieran poner en marcha?
Se deberia disefar, configurar y probar mediante consulta a una amplia gama de actores.
Desde aquellos que participan en la base del proyecto y la deteccién de necesidades (di-
sefian, encargan, prescriben y trabajan con tecnologias de cuidado remoto) responsables
politicos, profesionales, cuidadores y usuarios. En un contexto en el que se replantean los
criterios de concesion de ayudas sociosanitarias urge promover la convergencia de los
servicios, ajustando los procesos de trabajo y optimizando las relaciones entre los acto-
res institucionales. Se debe tener muy en cuenta que la tecnologia de salud aplicada al
cuidado vy la teleasistencia que se produce sin una consulta y un compromiso adecuado y
significativo por parte de todos los implicados, no satisfara las necesidades de las perso-
nas a las que esta destinada.
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Politica y practica: ¢En qué problemas puede ayudar la tecnologia del cuidado de la salud
y la teleasistencia? Aunque pueden ser muy Utiles en diversas situaciones, en el envejeci-
miento se plantean necesidades que a veces estas tecnologias no pueden reconocer ni
cumplir. Sin embargo cuando el sistema se disefia para mejorar (0 se puede utilizar para)
el apoyo social es muy bien aceptado por los propios usuarios. También, cuando se utiliza
para controlar/ayudar/supervisar a las personas mayores que estan en situacion pasiva,
pero debemos tener en cuenta en valorar la idoneidad de su uso (por ejemplo, cuando el
usuario lo utiliza mas como medio de contacto social con los operadores del sistema), ya
que esto se podria considerar como “mal uso” de este recurso y quizas se deberia plantear
otro tipo de solucion. Los sistemas de teleasistencia y tecnologias de cuidado se deben
poder utilizar para promover relaciones sociales mas activas y participativas que otras mas
pasivas y dirigidas, pero requieren un buen analisis previo de las necesidades concretas
del posible usuario teniendo en cuenta sus capacidades, entorno cercano y relaciones y/o
apoyos familiares / sociales.

Uso e implementacion: ¢ Quién tiene acceso a la informacion del sistema? La instalacion
de un sistema de tecnologia de cuidado o de teleasistencia plantea cuestiones de priva-
cidad y confidencialidad, destacando aspectos complejos sobre la propiedad, el uso y el
control de la informacién personal y de los datos recogidos a través de los sensores. La
informacion sobre las actividades de la persona mayor en su casa, 0 sus sentimientos
sobre su problema de salud son muy importantes. Se debe tener en cuenta que com-
partir esta informacién tiene el potencial de cambiar las relaciones de atenciéon: tanto
entre las personas usuarias y los cuidadores informales en el hogar como entre éstas y
los cuidadores remunerados. A veces se recomienda el uso de teleasistencia para va-
lorar las capacidades de las personas que viven solas. Por tanto, cabe dejar claro a la
persona usuaria o a la persona de referencia en caso de dependencia importante, antes
de la instalacion del sistema que se va a utilizar, que puede ser observada por terceros
para su seguridad.

Experiencia de uso ;Como puede un dispositivo de teleasistencia o de tecnologia de cui-
dado cambiar el hogar de una persona mayor? Aungue muchas personas mayores quieren
firmemente permanecer en su casa el maximo tiempo posible, puede que la opcidn no les
sea tan atractiva si son objeto de un seguimiento constante. En ocasiones, los sistemas
de tecnologia de cuidado corren el riesgo de convertir las viviendas en “instituciones”.
Conviene hacer un esfuerzo con el fin de minimizar la perturbacion de los hogares: los di-
senadores, l0s prescriptores y los instaladores, deben tomar en serio las objeciones de las
personas a estas intrusiones. Los dispositivos de teleasistencia pueden disminuir el sen-
tido de seguridad de las personas a pesar de sus objetivos de hacer lo contrario: pueden
hacer que se sientan vulnerables y/o vigiladas.

¢ Quién sera el usuario activo del sistema de tecnologia de cuidado o de teleasistencia: las

personas ancianas y otros? Convertirse en usuario de tecnologia de cuidado o de telea-
sistencia en muchas ocasiones conlleva asumir una nueva identidad o posicion, y aceptar
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una nueva red de conexiones donde las relaciones con varios gestores/ actores sociales
podrian limitar su percepcion en relacion con su ambito de decision o a su rol, siempre
en funcion del motivo por el cual utiliza dicha tecnologia. Hay diferencias notables en las
experiencias de personas con los sistemas tecnoldgicos de cuidado segun sean para
mantener el control fisico (por ejemplo, activar alarmas para pedir ayuda) o los que se des-
encadenan las alarmas de manera ambiental. Estas ultimas dan lugar a un mayor nUmero
de “falsas alarmas”, creando dificultades a los operadores de teleasistencia que reciben/
tratan el aviso y también a otros profesionales implicados en el seguimiento, asi como a
los familiares o personas de referencia. Si la persona no ha sido consciente de que se ha
generado una alerta la llegada inesperada del profesional, a veces desconocido, puede
alarmarla o preocuparla en exceso, al igual que a su familiar cuando le llega el aviso. Estas
posibles situaciones pueden crear preocupaciones innecesarias para los usuarios y sus
familias, y deberian ser comentadas y valoradas, a priori, abiertamente con los posibles
usuarios de teleasistencia.

Politica: ¢ Vale la pena el esfuerzo destinado al uso de las tecnologias del cuidado y de la
teleasistencia? El uso de las tecnologias de cuidado de salud remoto implica mucho traba-
jo para muchos grupos de profesionales diferentes y crea nuevas formas de cooperacion,
tanto para los proveedores como para los usuarios y ello no representa necesariamente
un ahorro de tiempo o coste. En relacion con los usuarios, se observa que algunos sis-
temas tecnoldgicos de cuidado, suponen un gran esfuerzo cuando las personas que lo
usan necesitan iniciar una sesion diaria 0 semanal para responder a preguntas e informar
sobre su salud. Dado que el sistema de tecnologia remoto, en la mayoria de los casos, no
puede evitar ocurrencias negativas o incidentes no previstos durante su utilizacion por el
usuario: ¢ vale la pena la tarea de instalacion y mantenimiento? Siempre se debe buscar en
los potenciales usuarios el necesario equilibrio entre el esfuerzo que les supone (material y
emocional) con los beneficios de su utilizacion.

Eleccion y flexibilidad: ¢Es flexible la implementacion de las tecnologias de cuidado y de
la teleasistencia? Hay una presuncion generalizada de que las tecnologias de cuidado
ahorran recursos econémicos, reduciendo la demanda de otros servicios asistenciales,
pero esta hipdtesis es simplista y debe ser minuciosamente analizada. La prescripciéony la
instalacion de la teleasistencia es un proceso complejo. Las cuestiones practicas de coste
para las personas y los servicios de salud son primordiales, pero no siempre los recursos
existentes pueden ofrecer o dar la adecuada respuesta a la necesidad planteada, ni la
flexibilidad esperada. En algunos paises, las politicas nacionales hacen presiéon sobre las
autoridades locales para encargar servicios de teleasistencia que luego no responden a
las necesidades mas prioritarias de su poblacién, asi puede darse la situacion que sean
prescritos a personas que no pueden beneficiarse porque no se adaptan a sus necesida-
des. En ocasiones, las familias también pueden presionar a las personas mayores para que
acepten sistemas que en realidad estas no entienden o no quieren. En definitiva, siempre
debe prevalecer el respeto a la capacidad de las personas para expresar y modificar su
opinién sobre la aceptacion de la teleasistencia, que deberia ser adaptable (abierta a la
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suplementacion y/o reduccion), asi como el esfuerzo y trabajo continuo de los equipos
responsables para conseguir la mejor utilizacion de cada dispositivo en relacion con la
necesidad individual detectada y la necesaria flexibilidad deseada.

Dinamica de la practica ¢ Qué puede ocurrir con el uso de las nuevas tecnologias aplicadas
al cuidado de la salud y a la teleasistencia si la situacion de la persona mayor se deterio-
ra? La vida de las personas mayores puede ser objeto de cambios rapidos: a menudo la
tecnologia de cuidado de la salud se prescribe a personas muy vulnerables que estan al
borde de no poder gestionarse solas o que tienen problemas de salud crénicos graves,
con necesidades de apoyo elevadas. La teleasistencia a menudo se instala como un dis-
positivo de Ultima generacion para ayudar a las personas a quedarse en casa. Los propios
sistemas, sin embargo, pueden ser “estaticos”, incapaces de cambiar segun las necesi-
dades de las personas. A pesar de que algunos dispositivos se pueden reprogramar (por
ejemplo, sensores de cama), se requiere un andlisis continuo de coémo los arreglos estan
beneficiando los “usuarios”. En algunos paises, la teleasistencia no esta bien apoyada,
gestionada y/o implementada, por lo que los dispositivos no se usan ya que las personas
mayores o las familias no entienden cémo deben utilizarlas, o porque el dispositivo ya no
cumple las necesidades de la persona.

Desafios y necesidades: Compromiso ético,
valores guia y uso de la tecnologia

Los resultados preliminares de algunos programas de salud sugieren que, para las
personas con problemas de salud, la telemedicina’™ es un sistema viable y con una buena
relacion coste-efectividad para obtener asistencia sanitaria en el domicilio (Kaye 2009)
ademas, facilita el uso de la teleasistencia. En este sentido pensamos que el uso de las
tecnologias vy la teleasistencia en el cuidado de las personas mayores se basa en mejorar
su estado de salud y su bienestar, permite proporcionar cuidados de alta calidad y es
una buena alternativa frente al elevado coste econdémico que supone la atencién de estas
personas, tanto en el hospital como en su propio domicilio. Cabe destacar que el uso de
la tecnologia permite incrementar la interaccion con las personas y el seguimiento de su
salud, potenciar acciones de promocion y prevencion de salud, con acceso inmediato a
los signos vitales de emergencia. Hace posible establecer procesos de evaluacion de re-
sultados de forma continua y sistematica, lo que permite garantizar la calidad y seguridad

79 Segun la World Health Organization (2010), la teleasistencia se define como “Aportar servicios de salud, donde la
distancia es un factor critico, por cualquier profesional de la salud, usando las nuevas tecnologias de la comunicacion
para el intercambio valido de informacion en el diagndstico, el tratamiento y la prevencion de enfermedades o lesiones,
investigacion y evaluacion, y educaciéon continuada de los proveedores de salud, todo con el interés de mejorar la salud
de los individuos y sus comunidades”.

222



Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado
Capitulo 12 - Uso de tecnologia en el aprendizaje: Acompanar las
situaciones de cuidado en calidad, seguridad y equidad

de los cuidados que se proporcionan. No obstante, conviene tener muy claro desde el
inicio, como se acompanara a la persona en el uso de esta tecnologia.

También conviene tener presente el concepto de equidad. Si bien el uso de las tecnologias
en el cuidado de las personas se percibe, en su mayoria, como un recurso que hay que
desarrollar para que pueda llegar al maximo de pacientes y/0 grupos con un mismo pro-
blema de salud, no hay que olvidar que puede permitir también proveer servicios y llegar a
personas que por distintas causas (geografia, trabajo o enfermedad, entre otras) podrian
tener un acceso limitado a los servicios de salud. En ocasiones puede ser necesario desa-
rrollar dicha tecnologia para llegar a grupos mas pequefos de individuos con necesidades
de salud muy especificas, como podrian ser las personas que padecen enfermedades ra-
ras y/o minoritarias o con un estatus socioeconémico bajo. Hay estudios que demuestran
que las personas con un estatus socioecondmico mas alto son los primeros en adoptar
y beneficiarse méas de la introduccion de tecnologias innovadoras en salud, creando des-
igualdades sociales en salud (Weiss et al., 2018).

El uso de la tecnologia ayuda a mejorar la efectividad y calidad de los cuidados, sin embar-
go, hay que tener en cuenta que cada persona es diferente y es indispensable individua-
lizarlos. Esto implica poner a la persona en el centro de atencion cuando se disefien y se
desarrollen los diferentes instrumentos tecnoldgicos que han de facilitar su cuidado. Ade-
mas, y de acuerdo con Inoriza, Ibafiez, Pérez-Berruezo, Inoriza-Nadal y Coderch (2017),
para superar las posibles barreras tecnoldgicas que las personas usuarias puedan tener,
se hace necesario dedicar mas tiempo a la resolucién de problemas y formacién de los
usuarios. De acuerdo con una de las conclusiones principales a las que se llegd tras el
Simposio de Salud sobre los avances y desafios del uso de las Tecnologias de la Informa-
cion y Comunicacion (TIC’s) en Salud (e-Health Reporter Latin-America, 2017) se destaca
la importancia, que tiene en este campo, alcanzar una mayor interoperabilidad que permita
a los propios ciudadanos utilizar los datos como inteligencia artificial y que esta revierta en
una mejor calidad de su vida.

Respecto a los valores que guian o acompafan el proceso de cuidado que se sirve de las
nuevas tecnologias, conviene sefialar que la reflexion ética debe estar presente como en
cualquier otro aspecto del cuidar y se deben contemplar los criterios que proporcionan
la dignidad a la persona. La confidencialidad es primordial, asi como también lo seran la
accesibilidad y la disponibilidad.

En este sentido, es preciso diferenciar entre:

a) Los valores de la persona receptora de la tecnologia. Es necesario aplicar el cuidado
centrado en la persona, lo que implica el reconocimiento de su singularidad y unicidad
respetando sus decisiones, preferencias y opciones personales. La persona usuaria
debe poder escoger entre las herramientas terapéuticas propuestas (equipos, progra-
mas, software) y siempre evitar que se produzca deshumanizacion en los cuidados.
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Segun Bermejo y Villacieros (2013), humanizar es una cuestion ética y transversal; tiene
que ver con los valores, con la busqueda del bien de la persona, humanizar consiste en
utilizar la técnica para luchar contra las adversidades de la vida, impregnandola de va-
lores y actitudes. Por todo ello es fundamental monitorizar la satisfaccioén, la percepcion
y la seguridad de la persona, de forma periédica durante todo el proceso de cuidado.

o)

Los valores profesionales. Son relevantes la confianza, la voluntad de entender la vision
del otro y el liderazgo compartido entre los diferentes actores (incluida la persona re-
ceptora del cuidado). Es importante confiar en que la persona tendra la capacidad para
poder utilizar la tecnologia que le permita mejorar su salud, ensefiandole a utilizarla hasta
que la haga servir de forma adecuada. Ademas, los profesionales de la salud deben
aceptar la responsabilidad de tomar decisiones para poder proporcionar la mejor herra-
mienta terapéutica y ofrecer el mejor bienestar y calidad de atencién, dado que son los
que disponen de los conocimientos para poder ayudar a las personas a las que atienden.
Por lo tanto, es importante que estén suficientemente cualificados para ello y/o puedan
disponer de los recursos necesarios para formarse en el uso de las nuevas tecnologias.

Actores involucrados

Los actores que de forma mas directa y visible se ven involucrados en las situa-
ciones de cuidado que se acompanan del uso de la tecnologia son: la persona usuaria,
los cuidadores no profesionales (familiares, voluntarios, etc.), los profesionales de la salud
(enfermeras, trabajadores sociales, médicos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales,
psicologos, etc.), otros profesionales (teleoperadores, oficiales de teleasistencia, etc.), las
instituciones (sanitarias, sociosanitarias, universidades, etc.) y las empresas (proveedores
privados y/o publicos, de desarrollo tecnoldgico, de disefio, entre otras).

Se observa que nuevos actores han entrado en el escenario sociosanitario establecien-
do relaciones con las familias, los servicios sanitarios y con los procesos de desarrollo
tecnoldgico. Sin embargo, en la mayoria de los casos, la participacion a nivel del disefio
tecnoldgico o de su evaluacion todavia se limita a responsables, gestores, profesionales
prescriptores y técnicos del disefio, en ocasiones implica a profesionales asistenciales,
pero rara vez a cuidadores y usuarios, ni se utiliza la opiniéon ciudadana en cuestiones
tecno cientificas. Se desconoce si la evaluacion coste-eficacia es positiva. Sin duda incor-
porar la perspectiva de los profesionales socio sanitarios y de los propios usuarios abre
el paso a practicas participativas de produccion de conocimiento y de debate del actual
modelo de uso de las tecnologias en el cuidado de la salud en Espafia. La coordinacion de
todos los actores es imprescindible y debe facilitar el conocimiento y la conexiéon de todos
los contextos implicados ademas de asegurar la continuidad y calidad asistencial de las
personas usuarias de las tecnologias de cuidado.

224



Tecnologias y nuevas relaciones en el cuidado
Capitulo 12 - Uso de tecnologia en el aprendizaje: Acompanar las
situaciones de cuidado en calidad, seguridad y equidad

Es necesario potenciar “puntos de encuentro” entre los diferentes actores, asi como crear
“estructura de red” y facilitar la disponibilidad de “espacios de reflexion compartida” ya sea
en contexto real o virtual “arena” como recursos imprescindibles para impulsar la conexion
y el encuentro entre los diferentes protagonistas. Dichos encuentros deben estar contem-
plados en las agendas de los diferentes profesionales, ser dotados de los recursos econo-
micos y/o materiales necesarios y disponer de la visibilidad y el reconocimiento pertinente.
Conviene tener presente que las empresas desarrolladoras de las tecnologias de salud
deben conocer los resultados obtenidos tras su aplicacion, asi como la evaluacion de sus
costes beneficios de modo que puedan adaptar el desarrollo de la tecnologia acorde a los
cambios que se vayan sucediendo.

Roles, actividades y responsabilidades

Los roles, actividades y responsabilidades, se distribuiran en funcion de las necesi-
dades de las personas receptoras del cuidado, de sus capacidades y de sus habilidades,
pero también dependera de los conocimientos, las destrezas, las actitudes, la experiencia,
etc. de los profesionales que las atenderan para evitar, entre otras, que la persona deba
explicar repetidamente su historia.

Es importante encontrar un equilibrio entre los miembros de un equipo. Segun Ayestaran y
Aritzeta (2003) la composicion equilibrada de los equipos es el aspecto central que actia
como predictor de su efectividad. En este equilibrio influyen los objetivos y las tareas que
los miembros desarrollan y que estos reconozcan las necesidades y potencialidades y se
autoajusten a ellas. Es esencial que todos los miembros que integran el equipo trabajen
en colaboracién con la persona, familia o comunidad atendida y que cada uno de ellos
trabaje interdisciplinariamente coordinando métodos e intercambiando conocimientos
para proporcionar atencion integral de salud a las personas, familia y comunidad. También
debe tenerse en cuenta que la implementacion exitosa de nuevas tecnologias influye en
la manera de ampliarlas a la comunidad, por lo que los responsables de la formulacion de
politicas de salud deben considerar la innovacion responsable, la sostenibilidad y la equi-
dad, teniendo en cuenta la salud de la poblacion, la salud del sistema y las dimensiones
economicas organizativas y ambientales. La innovacion responsable en salud consiste en
un esfuerzo de colaboracion en el que las partes interesadas se comprometen a aclarar y
cumplir un conjunto de principios, valores y requisitos éticos, econémicos, sociales y am-
bientales cuando disefian, financian, producen, distribuyen, utilizan y descartan soluciones
socio técnicas para abordar las necesidades y los desafios. de los sistemas de salud de
forma sostenible (Pacifico, Lehoux, Miller y Denis, 2018).

Un desafio importante es como deben distribuirse las responsabilidades entre los profesio-
nales, las compafias de tecnologia y otras partes interesadas. Algunos trabajos recientes
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observan que podrian ser considerados éticamente responsables de un error los codifica-
dores y disenadores, las empresas de dichos dispositivos y los profesionales de la salud,
también los hospitales y los sistemas sanitarios, incluyendo las compafiias de seguros, las
compafias farmacéuticas, entre otros. Ante un error, cada actor debe tomar medidas para
garantizar el uso seguro y ético de los sistemas de inteligencia artificial y alentar a otros a
que también lo hagan (Schiff y Borenstein, 2019). Considerando las responsabilidades que
las enfermeras tienen en el uso de las tecnologias en salud, es fundamental que obtengan
conocimiento y comprension de los dispositivos que se van a utilizar, de forma que les
permita comunicar a las personas la informacién relevante, resolver dudas y cumplir con
los estandares de uso proporcionados por las compafias de los dispositivos. Otro aspecto
relevante es desarrollar estudios de investigacion que aporten resultados sobre la salud y
la satisfaccion de los usuarios que utilizan dichas tecnologias.

Competencias, capacidades y otros recursos necesarios

En este apartado se diferencian las competencias y capacidades que requieren
tanto las personas atendidas como aquellas que necesitan los profesionales de la salud
para poder utilizar y aprovechar al maximo los recursos que la tecnologia les brinda con
el fin de garantizar la atencion, la cobertura y la continuidad de los cuidados que prestan.

Por lo que se refiere a las competencias que requiere la persona atendida se incluyen los
propios recursos personales pero también se deben contemplar aquellos que le seran nece-
sarios para poder aprender y saber utilizar los dispositivos tecnoldgicos. Aparte de las habi-
lidades que dispone la persona, deben considerarse también los ritmos de aprendizaje (que
pueden ser diferentes para cada persona) y sus actitudes. En este sentido sera importante
considerar a la persona como sujeto activo en la planificacion participativa, informada y en el
seguimiento de su plan de cuidados. Pols y Moser (2009), observan que algunas personas no
aceptan una determinada tecnologia porque no se sienten “suficientemente enfermas”. Tener
en cuenta coOmo se siente la persona ante el uso de un determinado dispositivo y ante cémo
se lleva a cabo su implementacion y el seguimiento, es fundamental. En ocasiones, este
hecho determinara la percepcion que el individuo tiene sobre la calidad de la atencion que
recibe pudiendo determinar el éxito o fracaso del uso de la tecnologia que se pretenda utilizar.

Con respecto a las competencias profesionales necesarias para el uso de las nuevas tec-
nologias para el cuidado de la salud, aunque no es necesario que los profesionales lleguen
a ser expertos en tecnologia informatica, si resulta conveniente que puedan familiarizarse
con los avances tecnoldgicos y aprendan a utilizarlos de modo que todo ello revierta en
una mayor calidad y efectividad del cuidado que prestan. De acuerdo con Arandojo (2016)
es necesario insistir para que las instituciones de salud se impliquen en este asunto y
dispongan las medidas y recursos necesarios para que sus profesionales adquieran la al-
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fabetizacion tecnoldgica necesaria. En cuanto al tipo de competencias que mejor pueden
ayudar a desenvolver la actividad profesional en este contexto socio tecnologico del cui-
dado, destacamos principalmente las competencias transversales (habilidades de comu-
nicacion, habilidades digitales, de trabajo en equipo y de liderazgo, entre otras). También
es importante el desarrollo de la competencia para generar estructura interdisciplinar ya
que ésta ayudara a coordinarse entre los diferentes profesionales y entre éstos y la persona
atendida. La interdisciplinariedad amplia las posibilidades de éxito dado que otorga al equi-
po caracteristicas como la complejidad, la creatividad, el dinamismo, el intercambio y la
diversidad. Segun Moser (2019). Un ejemplo claro que puede ilustrar lo dicho hasta ahora
es la implementacion de las consultas por videoconferencia en el contexto de la atencion
domiciliaria en su pais y dirigida al seguimiento de personas afectadas de enfermedad pul-
monar obstructiva crénica. El disefio del proyecto del dispositivo de teleasistencia que se
iba a utilizar se llevé a cabo desde el ambito hospitalario. No se tuvo en cuenta la figura de
la enfermera comunitaria, que es referente del cuidado de estas personas en el domicilio.
Una vez implementado el sistema de teleasistencia se detectaron varios casos de usuarios
que presentaban dificultades con el manejo del ordenador ya fuera por desconocimiento
en el uso del mismo o por otras causas como por ejemplo necesitar soporte social adicio-
nal. Todo ello revirtié en serios problemas en la recepcion de los datos sobre la situacion
clinica de las personas atendidas. En algunos casos el envio de datos sobre frecuencia
respiratoria o saturacion de oxigeno por parte de los usuarios obligd incluso a la activacion
de servicios de urgencia domiciliarios. La coordinacion con las enfermeras comunitarias
hubiera evitado estos inconvenientes, anticipado los recursos necesarios y/o esclarecer el
origen del dato clinico generador de la alerta.

Evaluacion: negociacion, ajustes y aprendizajes

A continuacion, se detallan el tipo de negociaciones, ajustes y/o procesos de apren-
dizaje que a nuestro entender tienen lugar en la evaluacion de la tecnologia de la salud
ya que ésta es imprescindible para tomar las mejores decisiones para su uso apropiado,
destacando la responsabilidad tanto de los productores de nuevas tecnologias como de
los tomadores de decisiones.

En primer lugar, es necesario valorar los recursos que se ponen en juego en la negociacion
inicial y que no son otros que el tiempo y el personal de que se dispone. Conviene conocer
muy bien qué tiempo dispone cada uno de los actores para poner en marcha y mantener
la nueva tecnologia. Hay que evaluar estos recursos con el maximo rigor para garantizar un
equilibrio y para asegurar el acompafiamiento y la monitorizacion del paciente, asi como la
calidad en su cuidado, la satisfaccion y la seguridad durante todo el proceso. A partir de
las primeras evaluaciones se podran hacer los reajustes que se requieran. Los procesos de
aprendizaje que se dan son principalmente bidireccionales (persona-profesional; profesio-
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nal-profesional; profesional-administracion; profesional-docencia y viceversa, entre otros)
pero también son interpersonales entre los diferentes actores lo que permite compartir e
intercambiar conocimiento, perspectivas, valores, ideas, sentimientos y experiencias, en-
tre otras. Afadir que este proceso de evaluacion incluye también la gestion de los datos
obtenidos. Ademas de pensar en como se garantiza el anonimato de la persona, quién es
el responsable de la gestion de los datos, cuanto tiempo se deben guardar y donde; habra
que pensar de qué manera se garantiza su sostenibilidad. A priori formulamos algunas
preguntas para ir pensando ;cémo podran ser reutilizados? cémo se podran conectar
con datos de otros repositorios? No podemos olvidar en ningin caso que los diversos
estudios y trabajos consultados, ponen de manifiesto la creciente contribucion de estudios
de ciencia y tecnologia, destacando el valor y aplicacion de la perspectiva ética empirica en
el campo de la evaluacion de las tecnologias de salud (Moser et al., 2015). Por lo tanto, es
ya una evidencia que cualquier marco evaluativo sobre el uso de tecnologia en situaciones
de cuidado deberia siempre tener en cuenta:

a) La vision constructiva y critica en los procesos de desarrollo, implementacion y se-
guimiento de la atencion de los profesionales que la llevan a cabo, asi como la de las
personas que la reciben.

b) La evaluacion de su implementacion en relacion con sus posibles consecuencias huma-
nas que estaran basadas en valores éticos y aspectos sociales.

Finalmente, a modo de ejemplo y para concluir este apartado, destacamos el andlisis que
Leal, Aceros y Domenech (2012), realizan sobre la trayectoria de implementacion de la
teleasistencia en Espana. Dichos autores, identifican posibles consecuencias en el siste-
ma de salud y los servicios sociales (concretamente en principios fundamentales como la
equidad, la universalidad de la salud y la administracion de servicios). Resulta necesario
incrementar otros férums de participacion que hagan evidentes los aciertos y los retos del
actual modelo de teleasistencia. Esta podria ser una aliada de las acciones de atencion
primaria por ejemplo, reduciendo y ordenando flujos. Pero limitarla a un sistema de alarma
personal, reduce su potencial. En un contexto en el que se replantean los criterios de con-
cesion de ayudas socio sanitarias urge promover la convergencia de los servicios, ajustan-
do los procesos de trabajo y optimizando las relaciones entre los actores institucionales.
Es necesario un examen cuidadoso por parte de los responsables de politicas sociales,
gestores de decisiones econdémicas y los responsables socio sanitarios.

Conclusiones

La innovacion en tecnologias de la salud enfrenta varios desafios éticos: la segu-
ridad, la eficacia, la efectividad, la responsabilidad, la sostenibilidad, la equidad, la pri-
vacidad y la confidencialidad. También incide en el compromiso, la confianza, el analisis
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coste-efectividad y el coste-utilidad, la relacion entre profesional de la salud y la persona
atendida, el cuidado de la persona, la profesionalidad y la formacion. El cumplimiento de
estos requisitos junto con el consentimiento de las personas aportara resultados tangibles
en la salud tanto a nivel individual como poblacional y aportara calidad, seguridad y satis-
faccion en quienes la reciben y en quienes la aplican.

Los profesionales de la salud y en concreto los/las enfermeros/as tienen un reto importante
en el aprovechamiento de las tecnologias con el fin de optimizar la atencion de las perso-
nas a las que cuidan y poderla llevar a cabo de una forma mas eficaz y eficiente. Conocer
y comprender el funcionamiento de la tecnologia sanitaria es crucial para las enfermeras,
ya que son actores clave para que estos dispositivos ayuden realmente a la mejora de la
vida de las personas.
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CAPITULO 13

Mas alla de la tecnologia:
comprender los retos

del cuidado hacia el ano 2030
e innovar la practica

Carmen Dominguez-Alcéon
Anna Ramié Jofre

Montserrat Busquets Surribas
Nuria Cuxart Ainaud

Conclusiones del tercer Seminario

Las conclusiones del tercer Seminario sobre Tecnologias y nuevas relaciones en el
cuidado constituyen la parte IV y capitulo 13 del presente libro y se desarrollan en torno
a cinco puntos: (1) Aportacion de la Jornada Preparatoria; (2) Ideas esenciales de la re-
flexion compartida en el Taller con la dra. Moser; (3) Perspectiva de los estudios de ciencia
y tecnologia en el Seminario; (4) Contribucion en base a las experiencias de los equipos;
(5) Propuesta para el cuarto Seminario sobre Etica del cuidado, innovacién inclusiva y
calidad asistencial. El proposito general es conectar el marco ético enfermero, la ética del
cuidado, los valores y la responsabilidad enfermera con la planificacion e implementacion
de tecnologias de bienestar. Los parrafos siguientes que resumen las ideas surgidas en
contextos de uso de las tecnologias suponen disponer de un material rico en matices, que
proviene de distintas miradas, relevante y valioso en la contribucion a la reflexion sobre las
tecnologias como soluciones de cuidado para las personas.
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Aportacién de la Jornada preparatoria

En la Jornada preparatoria (octubre de 2018) se presentaron experiencias tecno-
|6gicas en relacion con el cuidado y se inicio la reflexion sobre su debate ético. Para ello
en primer lugar se definié el marco de reflexion en: (1) el sentido ético del cuidado y (2) la
reflexion ética sobre el uso de las tecnologias cuidadoras. Ambos temas forman parte del
capitulo 1 del presente libro. El material de los parrafos siguientes incluye las reflexiones y
aportaciones realizadas en la jornada preparatoria. Para ello el COIB invité a una veintena
de expertos en la aplicacion de tecnologias en el cuidado de distintos @mbitos, mayormen-
te enfermeras (Anexo1), y solicitd a la dra. Moser que plantease algunas preguntas a fin de
facilitar el debate y la reflexion conjunta.

Las preguntas formuladas por la dra. Moser fueron: Si asumimos como hipdtesis que las
(nuevas) tecnologias agregan o generan algo nuevo en una situacion o entorno dado ¢qué
se agrega o cambia? sy qué hacen, en la situacion/arreglo/colectivo particular? ;qué se
suponia que debian hacer, inscribir o prescribir? ;y como funcionan en la practica?

En las respuestas y argumentos a esas cuestiones se diferencian tres ambitos: (a) aspec-
tos generales; (b) temas relacionados con la ética del cuidado; y (c) aspectos vinculados a
la formacion. Se resumen a continuacion.

Entre los aspectos generales destaca que los contenidos de las experiencias son heterogé-
neos y con dinamica de expansion. Se trata de iniciativas relacionadas con la mejora de la
oferta de servicios existente y la cobertura de diversos ambitos que responden a la inquie-
tud y motivacion de los equipos, a fin de ofrecer un buen cuidado. La evolucion de cada ex-
periencia muestra formas de hacer innovadoras y presenta aspectos de mejora. Conviene
sefialar que se considera imprescindible tener en cuenta la voz de las enfermeras, asi como
la de todas las personas implicadas en las situaciones de cuidado relacionadas con la tec-
nologia. Se remarca en particular esta necesidad en relacion con las aplicaciones informa-
ticas en la Historia Clinica Electronica (HCE), tanto en unidades de hospitalizacién como en
atencion primaria. Ese aspecto es motivo de amplio comentario y debate, sobre todo para
facilitar la evaluacion de los resultados del cuidado y la participacion de los diferentes acto-
res. Se destaca ademas la importancia de prestar especial atencion a la interconexion entre
programas que faciliten la gestion del cuidado, su realizacion, evaluacion y la utilizacion de
la informacion como herramienta insustituible en la investigacion para mejorar el cuidado.

Acerca de la ética del cuidado se debate la relevancia de compaginar la tecnologia con los
aspectos de la relacion con las personas. Se pone énfasis en las situaciones en las que
la tecnologia es especialmente dominante. Por ejemplo, en las experiencias en personas
con dificultad de comunicacién verbal en unidades de cuidados intensivos. Un tema de
especial relevancia es la necesidad de visualizar, aplicar y reforzar la ética del cuidado, que
no parece estar suficientemente presente y consolidada en la practica habitual. Por ello,
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si bien se presta atencion a incluir miradas desde distintas perspectivas, sensibilidades y
disciplinas que aporten visiones imprescindibles para el uso eficiente de las tecnologias, se
remarca la importancia de tener en cuenta los componentes esenciales del cuidado y su
valor ético. Un aspecto que despierta especial interés es la transparencia y participacion
de todas las personas implicadas en la toma de decisiones, aunque no se amplia ese as-
pecto dado el tiempo disponible en la sesion.

Se concluye con algunas consideraciones acerca de la formacion. En ese ambito se plantea
promover la formacion tecnolégica/digital mediante el uso de nuevas herramientas y formas
de ensefanza participativas, colaborativas e incluyentes entre alumnos y profesores.

La aportacion de los temas que surgen en la Jornada preparatoria es un material valioso,
que permite reflexionar en la relacion tecnologias y cuidados desde la perspectiva de cada
una de las experiencias analizadas.

Ideas esenciales de la reflexion compartida
en el Taller con la dra. Moser

A continuacion, se resume la reflexion realizada en el Taller con la dra. Moser, par-
tiendo de las mismas preguntas que en la jornada preparatoria, pero teniendo en cuenta
las ideas y los temas desarrollados en las conferencias durante el Seminario. La reflexion
de los participantes en el Taller con la ponente dio lugar a distintas consideraciones que
se han agrupado en tres apartados: (a) aspectos esenciales; (b) puesta en practica de la
innovacion tecnoldgica; y (c) aspectos de mejora.

Entre los aspectos esenciales se hace hincapié en la necesidad de fundamentar el uso
de la tecnologia en la ética del cuidado, reforzando la participacion e implicacion de cada
agente, mediante una relacion colaborativa y multidisciplinar. A su vez se considera la im-
portancia de reconocer los valores en juego, para poder transmitirlos mediante acciones
a distintos niveles. Un tema que merece especial atenciéon se relaciona con la toma de
conciencia de la posibilidad de poner limite al avance tecnolégico, si los recursos humanos
y estructuras no son capaces de actualizarse. En el debate surgen otros matices como por
ejemplo la “competencia digital”, que se considera parte de la responsabilidad profesional
en los diferentes niveles tanto en la de gestion como en la asistencia. Por ultimo, la co-
municacion se estima un tema clave confirmando la necesidad de su mejora en todos los
niveles, resaltando la importancia de la confianza en la informacion tecnoldgica.

En relacion con la puesta en practica de la innovacion tecnoldgica se plantea la posibilidad

de realizar experiencias piloto de trabajo conjunto. Ese aspecto requiere especial atencion
en cuanto a la planificacion y organizacion. Por ejemplo, tratando de implicar desde la
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iniciativa enfermera a estructuras de la Administracion, Gobierno, entidades, e iniciativa
privada que puedan plantear la realizacion de propuestas en ese estilo. El objetivo es “mo-
vilizar estructuras” y el liderazgo enfermero seria apropiado y deseable en esa linea. A su
vez, disponer de espacios de relacién se apunta como imprescindible ya que son el recur-
SO para plantear los distintos aspectos y favorecer la implicacion de los variados agentes
que intervienen en las situaciones de cuidado. Dada la velocidad de implementacion de
las tecnologias se hace patente la necesidad de reflexionar, de forma critica, acerca de su
implementacion poniendo énfasis en el papel regulador de la Administraciéon. Por Ultimo,
se afirma que entre los aspectos clave hay que prestar atencién a facilitar, consensuar y
contar con la condicién, voz e intereses de todos los actores implicados.

Las aportaciones de la reflexion compartida en el Taller concluyen indicando algunos as-
pectos de mejora por ejemplo en la formacién. Para mantener y mejorar la calidad de la
atencion hay que subsanar las deficiencias de formacion relacionadas con la innovacion
tecnoldgica, poniendo especial énfasis en la necesidad de la interoperabilidad de los sis-
temas en la préactica cotidiana. Otras iniciativas de formacion se relacionan con el uso de
la realidad virtual, la simulacién y lineas a explorar en la relacion de las tecnologias con la
formacioén y la humanizacion.

Las aportaciones comentadas en los parrafos anteriores constituyen un material, rico y
sugerente, sobre el que reflexionar y elaborar algunas hipdtesis teniendo en cuenta las
experiencias que abordan los distintos capitulos de la presente obra, y quiza otras pro-
puestas de aplicacion de las tecnologias de bienestar al cuidado. Conviene aqui recordar
la preocupacion que expresan Carsten Sthal y Coekelberg (2016:152) cuando argumentan
que: “Junto al analisis ético, la evaluacion de la tecnologia clasica y la especulacion filoso-
fica se necesitan formas de reflexion, dialogo y experimentacion que se acerquen mucho
mas a las practicas de innovacion y los contextos de uso”.

Y ese es uno de los objetivos al reunir en la presente obra varias experiencias que nos
acercan a contextos de la realidad de uso de las tecnologias.

La perspectiva de los estudios de ciencia
y tecnologia en el Seminario

La perspectiva de los estudios de ciencia y tecnologia se contempla en el Seminario
con las conferencias de la dra. Moser, que constituyen la Parte | de la obra con la aporta-
cion tedrica y metodoldgica con el capitulo 2, y capitulo 3. Como introduccion a esa parte,
el capitulo 1 centra la atencion en aspectos generales de la relacion tecnologias de cuida-
do y bienestar poniendo énfasis en el sentido y significacion del cuidado. En esa reflexion
se trata de responder a dos cuestiones: ¢Porqué ocuparse de la ética del cuidado? y
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¢ Qué aporta la perspectiva enfermera sobre el valor ético del cuidado? A fin de ampliar ese
enfoque incluye la perspectiva socio politica del cuidado y de la ética del cuidado. De esa
forma se muestra como en el pensamiento enfermero se integran las distintas dimensiones
relevantes en la conceptualizacion del cuidado. Esa perspectiva se completa con algunas
consideraciones sobre lo esencial del cuidar y la necesidad de ampliar su comprension. Al
afiadir la reflexion que suscita la “inmersion” en las tecnologias, en la que progresivamente
nos hallamos, se evidencia que la informacion que disponemos es todavia limitada. No
obstante, se reconoce que la revolucion digital estd modificando nuestro comportamiento,
hace surgir nuevos simbolos y que todo ello nos afecta hoy y hacia el futuro, a todas las
personas, profesionales y poblacion a diferentes niveles y de distintas formas.

La primera conferencia del Seminario forma el capitulo 2 con el titulo Con los valores y las
consecuencias sociales en el centro: Marco para una implementacion participativa de la
tecnologia del bienestar, explicita el tema que centra la atencion del seminario. El capitulo
introduce los recursos tedricos y analiticos para el analisis de necesidades vy la evaluacion
de servicios, incluidos los que proporciona la tecnologia de bienestar. Incluye ademas la
forma de facilitar una participacion constructiva y critica en los procesos de desarrollo e
implementacion de las tecnologias de bienestar. Moser se fija que en la evaluacion de las
tecnologias de bienestar se considera predominantemente su efecto y eficiencia, y que ape-
nas se presta atencion ni se analizan sus consecuencias humanas y sociales. La actual apli-
cacion de la tecnologia no parece estar basada en valores. De esa forma Moser desarrolla
un marco para trabajar de manera metddica y participativa, con un enfoque centrado en los
valores y las consecuencias sociales en la implementacion de las tecnologias de bienestar.

La aportacion Moser y Thygesen en el capitulo 3, con el titulo Portafolio de telesalud y EPOC:
Negociaciones y aprendizaje en el seguimiento domiciliario ofrecido a personas con EPOC,
presenta una aplicacion de la propuesta tedrica. El capitulo recoge la segunda conferencia
del Seminario y analiza un servicio, que se origina en el hospital, para personas con Enferme-
dad Pulmonar Obstructiva Crénica (EPOC). Esa actividad se realiza por parte de enfermeras
especializadas después del alta hospitalaria. El capitulo profundiza en los requisitos previos
para la implementacion con éxito de servicios que utilizan nuevas tecnologias, en un entor-
no de salud y cuidado. Se evidencia que el éxito de la implementacién de la telesalud esta
relacionado con la capacidad del nuevo servicio para abrirse a la adaptacion creativa, a las
negociaciones y los procesos continuos de aprendizaje y desarrollo. Esta forma de apertura,
flexibilidad y aprendizaje es crucial para que el nuevo servicio sea solido y relevante.

Contribucion en base a las experiencias de los equipos

Los capitulos 4, 5, 6, 7, 8 y 9, en la parte Il de la obra, exponen las experiencias
de creacion y aplicacion directa de dispositivos tecnolégicos presentadas por los distintos
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equipos, de enfermeras y profesionales del ambito sanitario, social y técnico, en el Semi-
nario®. El trabajo inicial e intercambio realizado en la Jornada Preparatoria del Tercer Semi-
nario, el debate con la ponente durante el Taller, la reflexién sobre el contenido de ambas
conferencias y el trabajo posterior en cada grupo ha dado lugar a los capitulos que retinen
experiencias que reflejan distintas formas de uso, de como se hace frente y se aplican o
crean tecnologias de bienestar. Muestran también como se tienen en cuenta y aplican
los principios de la ética del cuidado en ellas. Se trata de las experiencias siguientes: (a)
Cuidado a distancia, no presencial constituida por dos experiencias la Infermera virtual
y 061 CatSalut Respon, capitulos 4 y 5 respectivamente. (b) Dispositivos de asistencia
directa con los ejemplos de Wearables: Tecnologias para cuidar mejor a las personas y
el Comunicador de voz Liberia, que presentan los capitulos 6 y 7. Y (c) dos experiencias
relacionadas con la aplicacion de tecnologia y aprender a cuidar que se refieren al uso de
la Realidad Virtual en la formacién; y la Simulacion en el aprendizaje del cuidado que
corresponden a los capitulos 8 y 9.

En la parte Il de la obra, los capitulos 10, 11 y 12 resumen los aspectos esenciales del
tema desde la perspectiva de reflexion sobre el impacto y relacion de las tecnologias y los
cuidados en tres ambitos de especial relevancia en la practica cotidiana. En el capitulo 710
las reflexiones se centran en los Sistemas y aplicaciones informaticas en la practica
enfermera en relacion con el registro de los datos, muestra la dinamica y la accion enfer-
mera que comportan para optimizar la atencion a las personas atendidas. El capitulo 11
acerca de Robots y cuidados destaca la perspectiva de investigaciéon y de estudio del
cuidado desde distintas vertientes. Centra el interés en los robots que cuidan, realizando
un acercamiento prospectivo a temas relevantes desde la perspectiva enfermera acerca
del uso de robots en la atencidon hospitalaria. El capitulo 12 completa esa Parte lll del libro.
Muestra la preocupacion de sus autoras relacionada con Acompanar las situaciones de
cuidado con sensibilidad ética de acuerdo con los principios de la ética del cuidado y
aplicando los valores de la profesion enfermera. Pone énfasis en varios puntos esenciales
en el debate acerca de la incorporacion de las nuevas tecnologias en el campo de la salud,
incide en los retos de indole variada que comportan y que han de afrontar las enfermeras
para optimizar la atencion a las personas atendidas.

Llegados hasta aqui parece de interés considerar diferentes aspectos de lo0 que supone en
conjunto la aportacion de las experiencias que reune la obra. El tema es de gran comple-
jidad, con multiples entradas. La tecnologia evoluciona con enorme rapidez y transforma
las relaciones de cuidado en distintos entornos. Esa rapidez da lugar a que a menudo se
implante en la realidad cotidiana como solucién de cuidado sin la suficiente reflexiéon y
evaluacion de las consecuencias para los diferentes actores implicados. Segun Douglas

80 Se trata de un grupo de enfermeras expertas, con doctorados, masters y trayectorias investigadoras y profesionales
consolidadas, que la Comision Deontoldgica del COIB convoca para trabajar sobre los temas tratados en el Seminario
de 2018, del proyecto Etica y valores del cuidado, en vistas a la publicacion de los materiales de esas sesiones. En el
grupo se incluyen ademas profesionales expertos de varias disciplinas relacionadas con el tema objeto del Seminario.
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Coupland (2016) las maquinas tomaran mejores decisiones que los humanos, el autor
alerta acerca de cdmo los avances tecnoldgicos estan revisando nuestra nocién de futuro
y nos estan configurando al tiempo que nosotros los estamos configurando a ellos. De mo-
mento, y en un ambito mas cercano para el propdsito en ese Ultimo capitulo, la invitacién
tampoco es facil. Se trata de reflexionar sobre algunas ideas que surgen al aplicar el marco
para una implementacion participativa de la tecnologia del bienestar, que propone la dra.
Moser. Para ello plantea seis preguntas respecto a la planificacion e implementacion de
soluciones de tecnologia de bienestar®'. Aplicando el marco tedérico propuesto por la dra.
Moser se realizan algunas consideraciones que pueden dar lugar a hipétesis de trabajo,
servir de guia para profundizar en el tema y hacer propuestas a la luz de los datos que
reune el libro.

En relacién a los retos y necesidades puede afirmarse que cada una de las experiencias
presentadas en los capitulos de la obra responden a ello. Son propuestas de mejora que
surgen de la identificacion de necesidades en la poblacion, a las que se ofrece solucion
tecnoldgica desde la practica enfermera. Las que ofrecen una solucion de cuidado de
forma no presencial (Infermera virtual y 061 Catsalut Respon) parten del contexto actual
de incorporacion de nueva tecnologia y responden de forma rapida a necesidades con-
cretas de la poblacion en materia de salud. Infermera virtual es un portal de promocién y
educacion para la salud, que ofrece un espacio virtual de conocimiento e interrelacion con
la poblacion. Es a la vez un instrumento de trabajo para las enfermeras, a disposicion de
todos los profesionales del sector de la salud, educativo y social; la segunda, 067 Catsalut
Respon, hace frente de manera personalizada y cercana a problemas diversos de salud.
Se trata de una linea de servicio prestada a través de una plataforma de salud multicanal.

Sin embargo, a pesar de los avances que suponen esas iniciativas, la creatividad que
demuestran y que algunas experiencias pueden considerarse consolidadas, el liderazgo
enfermero en la creacion y aplicacion de tecnologias en el cuidado es todavia timido, pre-
cisando iniciativas potentes que den cuenta del interés y preocupacion de las enfermeras
por crear y/o utilizar los recursos disponibles al servicio del bienestar de las personas.
Como profesion, las enfermeras estan en muy buena posicion para ofrecer soluciones de
cuidado, tecnolégicas e innovadoras, que contribuyan a la calidad de vida de las personas.
Seguramente existen opciones y soluciones en uso lideradas por enfermeras, pero son
escasamente visibilizadas y sus logros estan poco difundidos. Por ello es especialmente
necesario e importante darlas a conocer enfatizando sus resultados en términos de cui-
dados.

Los capitulos dedicados a exponer experiencias en los que se aplica la tecnologia en el
cuidado a las personas (Wearables y Comunicador de voz Liberia) son ejemplos de detec-

81 El documento completo figura como Apéndice del capitulo 2 de la presente obra. La base de ese capitulo es la primera
conferencia del Tercer Seminario en la que se explica en detalle ese marco tedrico.
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cion de necesidades, generales y especificas, que ofrecen soluciones de cuidado en base
a la tecnologia. La finalidad es aumentar el bienestar de las personas atendidas y también
visibilizar los cuidados que se realizan desde la practica enfermera, tal como indica la apli-
cacion de wearables.

Las dos propuestas siguientes, que se relacionan con la aplicacion de la nueva tecnologia
en el campo de la formacion, plantean el uso de la realidad virtual como recurso peda-
gogico en la formacion enfermera y de la simulaciéon en el aprendizaje del cuidado. Dos
retos que parten de la necesidad de esta formacion tanto en los estudios de grado como
en los de formacion de postgrado o en servicio. Ambos encuentran en la tecnologia una
respuesta que se adecua a sus planteamientos iniciales.

Acerca de los valores en las experiencias presentadas surge un valor comun que es la bus-
queda de un mayor bienestar y salud de la poblacion. Las experiencias, de forma explicita
o implicita, muestran los valores y actitudes que genera la incorporacion de nuevas tec-
nologias, tanto a nivel de la atencion directa como a nivel indirecto con su impacto social.
Las experiencias que centran su actividad de forma no presencial tratan de promover y
facilitar el autocuidado y corresponsabilidad en las personas atendidas a través de medios
tecnoldgicos. Segun los autores que las presentan promueven los valores y actitudes de
responsabilidad, competencia, capacidad de respuesta y confianza. Los valores también
estan presentes en las experiencias que relatan el uso de tecnologia en los programas de
formacion enfermera. Los procesos de formacion, en los que la incorporacion tecnoldgica
es creciente, plantean la consideracion del aprendizaje de los valores, poniendo especial
énfasis en el trabajo en equipo, la empatia y promoviendo formas de humanizar los con-
textos, que son especialmente tecnolégicos.

El grupo de experiencias que utilizan recursos tecnolégicos para atender de forma directa
a los usuarios, refieren valores acordes con el incremento de calidad y eficiencia de los
servicios y el avance en un sistema de salud centrado en las personas. También priorizan
la participacion de las personas atendidas en los procesos de gestion del mantenimiento
de la propia salud.

En sintesis, en cuanto a valores los autores coinciden en que las experiencias respetan y
promueven la dignidad de las personas atendidas. Se observa un cambio muy positivo de
avance y afirmacion profesional en cuanto a la consideracion y expresion de los valores en
los contextos de uso de la tecnologia en la practica cotidiana. No obstante, conviene estar
alerta a la rapidez con la que se producen los cambios en la era digital, a fin de considerar
las nuevas necesidades y riesgos. Con especial atencidon a mantener los principios de la
ética del cuidado y las ideas que guian la implementacion participativa de la tecnologia del
bienestar, fijando la atencién en la autonomia de la persona, la justicia social y la seguridad.

La evaluacién continuada de las experiencias puede mostrar el grado de responsabilidad y
compromiso profesional con los valores que humanizan la asistencia.
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Es relevante el desarrollo y fortalecimiento de la presencia y visibilidad de los valores hu-
manos en contextos altamente tecnoldgicos. Esa vertiente es especialmente importante
en el reconocimiento del valor del cuidado. Asi mismo la contribucion esencial de la prac-
tica enfermera esta vinculada a los logros y los resultados conseguidos que visibilizan su
conocimiento. Es la forma como las enfermeras generan nuevas formas de relaciones de
cuidado aplicando las tecnologias de bienestar. En las que ademas se establece confianza,
se ofrece seguridad y permiten reconocer el valor del cuidado y de quienes con su accion
lo hacen posible.

En referencia a los actores involucrados, las experiencias que se presentan tienen un suje-
to comun es la persona receptora de cuidados, aunque otras figuras forman parte del en-
granaje. En el capitulo 12 se hace amplia referencia a distintos actores que, mas o menos
directamente, forman parte de las situaciones de cuidado ademas de la persona usuaria:
los profesionales de salud, enfermeras, trabajadores sociales, médicos, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionales, psicologos, otros profesionales como teleoperadores, oficiales
de teleasistencia, cuidadores no profesionales familiares, voluntarios. También las insti-
tuciones sanitarias, socio sanitarias, universidades, las empresas, proveedores privados
y/0 publicos, y expertos en otras disciplinas de desarrollo, disefio, 0 mantenimiento tec-
nolégico. Son nuevos actores que han entrado en el escenario de salud y socio sanitario
estableciendo, o no, relaciones entre ellos.

Se puede afirmar que, en la mayoria de los casos, el trabajo conjunto y la participacion de
todos los actores que intervienen en los distintos procesos que implica la tecnologia, no
ocurre o es limitada. Provienen de entornos muy diversos entre si, en los que las l6gicas
de funcionamiento suelen ser distintas. Por ejemplo, la participacion a nivel del disefio
tecnolégico o de su evaluacion todavia se limita a responsables, gestores, profesionales
prescriptores y técnicos del disefio, en algunas ocasiones implica a profesionales asisten-
ciales, pero rara vez a las personas que proveen el cuidado directo, o a sus usuarios. Se
constata que con frecuencia son las enfermeras quienes promueven la idea y la iniciativa
de cuidado innovadora y apropiada para la mejora de la calidad del cuidado, el bienestar
y confort de la persona. Sin embargo, en el desarrollo del proyecto su participacion se
diluye o queda reducida a una presencia instrumental, con dificil identificacion en términos
de resultado o de logro. Tampoco se utilizan formas para conocer la opinion ciudadana en
cuestiones de tecnologias de bienestar.

En lo que concierne a la distribucion de roles, tareas y responsabilidades el trabajo en
equipo esta escasamente detallado, asi como la responsabilidad que asume cada actor
y la forma de rendir cuentas. La lectura de las experiencias sugiere que la atraccion que
gjerce la innovacion tecnoldgica acapara la atencion y es protagonista, relegando a un
segundo plano, sin apenas consideracion, el trabajo en equipo, de forma que la asuncion
de responsabilidad de cada actor queda difuminada. En las experiencias apenas se hace
referencia a la conexion entre los actores involucrados. Cuando tiene lugar ocurre desde
|6gicas distintas, con lo que es probable que se reduzca la efectividad y no se aprovechen
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suficientemente los recursos. Ademas, al no quedar clara la articulacion entre las acciones
de los diferentes actores intervinientes no es facil identificar la responsabilidad de cada
uno, ni cémo abordar la rendicion de cuentas de las posibles consecuencias para los dife-
rentes actores, y en especial para la persona atendida.

Respecto a la competencia, capacidad y otros recursos, en el taller se reflexiona sobre la
posicion privilegiada de las enfermeras que, debido a su cercania a las personas atendi-
das, estan en una posicion excelente para iniciar y liderar iniciativas en ese ambito, toman-
do esa linea de accidon como parte de la responsabilidad profesional.

Sobre las negociaciones, ajustes, adaptaciones y procesos de aprendizaje en general en
las experiencias se observa una presencia limitada en cuento a evidenciar los logros con-
seguidos, cuando este aspecto es primordial. Es esencial identificar claramente los resul-
tados que se consiguen mediante la aplicacion de tecnologias de bienestar en distintas
situaciones de cuidado. Ese es probablemente uno de los aspectos a los que las enfer-
meras deben prestar mayor atencion en el futuro inmediato. La evaluacion de resultados
que permite avanzar y afianzar los valores del cuidado, haciéndolos patentes en la practica
cotidiana y compatibles con la aplicacion de la tecnologia.

Los parrafos finales de un libro a menudo no resultan faciles de escribir/elaborar. En la
presente obra se ha dado cuenta de variados temas que involucran las tecnologias y los
cuidados. Se incluyen materiales y aportaciones diversas, se han realizado distintas con-
sideraciones vy reflexiones, a fin de comprender los retos del cuidado hacia el ano 2030
Ccon nuevas exigencias acerca de la calidad asistencial e innovar la practica. Para concluir
parece pertinente destacar algunos puntos.

Quiza el primero es recordar la pregunta que se planteaba al inicio de la obra ¢porque es
importante ocuparse de la ética del cuidado? Uno de los deseos y empefio, que anima
el proyecto, los seminarios y las publicaciones, es que se tengan presentes y se adopten
con conviccion algunas de las ideas y consideraciones que se realizan a ese respecto en
el capitulo 1 de la presente obra. También hay que reconocer el esfuerzo de autoras y
autores al implementar soluciones tecnoldgicas de cuidado y bienestar, reflexionar, escribir
sobre ellas y difundirlas. A pesar de hacerlo a partir de una muestra reducida del abanico
de opciones existente, ya presentan y sugieren multiples cuestiones. Conviene destacar
que a menudo se trata de recursos tecnoldgicos todavia poco conocidos, de difusion limi-
tada, y que sus resultados en términos de logros del cuidado precisan de mayor atencion
y también en cuanto a evaluacion y beneficios reales. Puede afirmarse que son iniciativas
pioneras, aunque alguna de ellas lleva ya un cierto tiempo de implementacion, lo que ha
permitido mejoras, y abrir perspectivas a otras soluciones tecnoldgicas derivadas del pro-
yecto inicial.

Lo cierto es que, en la mayoria de los casos, las iniciativas en soluciones tecnoldgicas de
cuidado y bienestar van por delante de las perspectivas institucionales. La ayuda que pre-
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cisan para su desarrollo, y que puedan convertirse en soluciones tecnoldgicas de cuidado
y bienestar, de forma amplia, requiere de una revision, de propuestas, y de estrategias
relacionadas con el incremento de apoyo facilitador por parte de las estructuras institu-
cionales.

Un aspecto relevante es la creatividad de las enfermeras para imaginar formas de dar res-
puesta a necesidades diversas mediante soluciones tecnoldgicas que mejoren el cuidado,
asi como la sensibilidad ética que muestran las soluciones tecnolégicas de cuidado que
proponen. En este aspecto las iniciativas de liderazgo enfermero son todavia timidas o qui-
z4& son potentes y no encuentran camino de desarrollo efectivo, o se realizan en entornos
en los que la experiencia no se difunde, aunque existe y sin duda es beneficiosa para un
nucleo reducido de actores implicados en la situacion de cuidado. De ahi deriva otro punto
esencial que se relaciona con la medida de los logros a través del cuidado que se apoya
en tecnologias y la visualizacion de la aportacion enfermera en ese ambito. Queda mucho
camino a recorrer un paso mas en la direccion iniciada con el proyecto Etica y valores del
cuidado, es el cuarto Seminario del que se resume la orientacion en los parrafos siguientes.

Introduccién al cuarto Seminario: Etica del cuidado,
innovacion inclusiva y calidad asistencial

Desde la celebracion, en 2016, del primer Seminario del Proyecto Etica y valores del cui-
dado el compromiso de avanzar en los objetivos explicitados en el mismo se ha reforzado,
e incluso se ha ido abriendo a nuevas perspectivas, que se han materializado en las activi-
dades impulsadas en el Proyecto desde su inicio hasta la actualidad, en 2019.

Una excelente conclusion para el libro que recoge los materiales del Tercer Seminario es
poder anunciar que el Proyecto tiene continuidad y que en septiembre de 2019 tendra
lugar el Cuarto Seminario con la participacion de la dra. Helen Kohlen. Los temas de los
Seminarios se han ido articulando de forma coherente y fructifera, si tenemos en cuenta
la acogida de los mismos, asi como las publicaciones derivadas. De manera que para €l
cuarto Seminario el tema no podia ser otro que vincular el trabajo de las anteriores sesio-
nes centrando la atencion en esta edicion en los cambios en las estructuras que constitu-
yen las condiciones del cuidado.

Una breve referencia acerca del titulo del Seminario Etica del cuidado, innovacién inclusiva
y calidad asistencial. La ética del cuidado es el sustrato que anima y mantiene el proyec-
to Etica y valores del cuidado y su desarrollo desde el inicio del mismo. Vincular en esta
ocasion la “innovacion inclusiva” al poderoso eje de la ética del cuidado tenia el sentido
de entender la innovacién, en las practicas asistenciales, de manera abierta, pensando
en estrategias de aproximacion holistica, en instituciones flexibles orientadas al objetivo y
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aproximacion de la dra. Kohlen en su propuesta. Con un enfoque orientado a la presen-
cia real de la mejora de la calidad asistencial a partir de componentes del cuidado y de
las condiciones que lo posibilitan, en ocasiones poco propicios a ser transformados. Las
conferencias de la ponente del cuarto Seminario, la dra. Kohlen, inciden en tales aspectos
y prestaran especial atencion a “El reto de hacer que diferentes voces importen: La bioé-
tica, los comités de ética hospitalaria y los temas del cuidado” y a “La ética se vincula a la
politica institucional: Mover la ética en los servicios de salud hacia el cuidado democratico”

La primera conferencia se referira al inicio de la bioética que, en los EEUU, tuvo lugar hacia
finales de los anos sesenta. Desde entonces, los discursos en el campo de la bioética se
han fundamentado en principios generales mas que en la ética de la virtud o la ética del
cuidado. Los resultados de un estudio de campo en Alemania que investigo las practicas
concretas de los Comités de Etica Hospitalaria (HEC) reveld la falta de lenguaje para con-
siderar la importancia de los temas relacionados con el cuidado. En la primera parte de
la presentacion se tratara de la historia de la bioética y su aplicacion en el entorno hos-
pitalario. La segunda parte trata sobre el desarrollo paralelo de la ética del cuidado, que
en el entorno hospitalario apenas ha encontrado camino. A través de los ejemplos de dos
discusiones de comités, tomadas del estudio de campo se mostrara cémo la ética basada
en principios, con un enfoque en la autonomia, domina la discusion y como las cuestiones
del cuidado se dejan de lado y se descartan. El hilo conductor de la presentacion seran los
desafios para hacer que todas las voces sean importantes.

La segunda conferencia tratara sobre La ética vinculada a la politica institucional: Mover la
ética en los servicios de salud hacia el cuidado democratico. La presencia institucional de
la ética como los Comités de Etica Hospitalaria (HEC) se han convertido en el criterio para
cumplir con los estandares de calidad en los procesos de acreditacion que los servicios
asistenciales tratan de cumplir. En la conferencia se presentara la experiencia del el Paul
Gerhardt Diaconia (PGD), un servicio asistencial sin animo de lucro, que ha desarrollado
un modelo de hacer y de hacer avanzar la ética hacia el cuidado democratico, respaldado
por un Proyecto de Investigacion Accion (ARP). En la presentacion se describira el largo
camino hacia el modelo “Educacion-Acompafamiento-Espacio abierto”. Se profundiza en
las barreras y las posibilidades de practicar el cuidado democratico contando con la base
de diez anos de experiencia en el tema.
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