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CONSIDERACIONES ETICAS DE LA TECNOLOGIA DE ASISTENCIA EN PERSONAS CON DISCAPACIDAD / Claudia M. Rozo Reyes

[>

Objetivo: hacer una revisién sobre la autonomia como tema de reflexién, a partir del uso de la tecnologia de asisten-
cia en las personas en condicién de discapacidad y argumentando las limitaciones que sobre el autogobierno se pueden
presentar con base en la perspectiva bioética. Metodologia: a través de un andlisis cuidadoso de la informacién se
muestran los argumentos de autores que han revisando la autonomia y las consideraciones sobre el uso de la tecnologia
de asistencia en personas en condicién de discapacidad. Conclusiones y discusion: la tecnologia de asistencia como
recurso permite a las personas ser independientes en la realizacion de algunas de las actividades de la vida diaria, sin
embargo su uso puede tener efectos negativos sobre su vida, por problemas en la pérdida de la privacidad, exclusién y
aislamiento, marginacién y estigmatizacién entre otros, que son efectos negativos en el procesos de integracién social
de las persona en condicion de discapacidad. Se plantea entonces el paternalismo tecnoldgico como un proceso
a partir del cual se hace un control en la existencia de los individuos, que generan disminucién en la autono-

mia que se pretende generar en la rehabilitaciéon integral del paciente. < 05 7

[> Palabras Clave
Discapacidad, tecnologia de asistencia, autonomia, bioética.

(> ABSTRACT

Obijective: to review the autonomy as a subject of reflection, from the use of assistive technology in people with
disability and arguing the limitations on self-government can be showed based on bioethical perspective. Methodol-
ogy: Through a careful analysis of the data, shows the arguments of authors who have reviewed the autonomy and
considerations on the use of assistive technology for people with disability. Conclusions and discussion: assistive
technology as a resource allows people to be independent in performing some activities of daily living, but their use can
have negative effects on their lives, by problems with the loss of privacy, exclusion and isolation, marginalization and
stigmatization among others, which are negative effects on social integration processes of the person with disability.
Shows the technological paternalism as a process of control over lives of individuals, generating decrease in autonomy
that aims to generate in the rehabilitation of the patient.

[> Key Words

Disability, assistive technology, autonomy, bioethics.

> RESUOVO |

Objetivo: revisar a informacgéo sobre a autonomia como objeto de reflexao a partir da aplicacao de tecnologias as-
sistenciais nas pessoas com discapacidade, mostrando as limitacdes na autonomia desde a perspectiva da Bioética.
Metodologia: andlise cuidadosa da informacdo para mostrar os argumentos dos autores que reviram a autonomia,
assim como as consideragdes sobre o uso de tecnologias assistenciais nas pessoas com discapacidade. Conclusoes e
discussao: as tecnologias assistenciais permitem que as pessoas sejam independentes para realizar atividades diarias.
Mas utiliza-las pode trazer novos efeitos em suas vidas: perda de privacidade, exclusdo e isolamento, marginalizacéo e
estigmatizacédo, que sdo negativos para o processo de integracédo social das pessoas com discapacidade. Desde esta
perspectiva, o paternalismo tecnolégico € um processo de controle sobre a existéncia dos individuos, que véem dimi-
nuir a autonomia desejada na reabilitagdo do paciente.

[> Palavras Chave

Discapacidade, tecnologia assistencial, autonomia, Bioética.
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INTRODUCCION

La tecnologia de asistencia ha sido utilizada como un
recurso de gran relevancia en el tratamiento de las per
sonas con discapacidad. Los adelantos tecnoldgicos per
miten hoy al personal de salud ordenar dispositivos que,
aparentemente, disminuyen la dependencia de la perso-
na con discapacidad y le brindan posibilidades de realizar
actividades por si misma, propdésito final de la rehabilita-
cion. Sin embargo, esta tecnologia ha tenido un efecto
contradictorio en cuanto a la limitacion de la autonomia,
la senalizacion de la condicion de discapacidad, la exclu-
sidn y marginacion social. Este efecto contrario ha inten-
tado ser limitado mediante estdndares para la practica y
cédigos éticos que regulan la prescripcion, el disefo

y la implementacién de dispositivos, sistemas o

estrategias para la asistencia. El uso de la tecnolo-

gia de asistencia se encuentra extendido, especial-

mente en los paises con mayores niveles de desa-
rrollo y con sistemas de salud y seguridad social con mas
recursos y que cobija un gran nimero de personas (no
solo los usuarios, sino quienes la disefan, investigan y
comercializan). Los costos de estos sistemas son varia-
bles, ya que algunos son ya producidos en serie y otros
deben ser fabricados de acuerdo con las exigencias de
la persona. Esta aparente solucion a las necesidades de
la persona con discapacidad o la persona mayor con limi-
taciones tiene como consecuencia la disminucién en el
deseo del personal de rehabilitacion al insistir en su uso,
lo que se convierte en una forma de paternalismo tecno-
l6gico que invade los espacios y la vida de los individuos.

LA DISCAPACIDAD, LA TECNOLOGIA DE ASISTENCIA Y
LA AUTONOMIA

Para comprender el rol de la tecnologia en la discapa-
cidad y en la autonomia, es necesario revisar el concepto
mismo de cada una sobretodo si se quiere entender su
comportamiento y su representacién social.

La discapacidad ha tenido lecturas distintas dependien-
tes de la época y del dominio de los modelos de salud. Los
contextos han sido variables y hasta complementarios por
lo que explicar la discapacidad es una tarea dificil.

Palacios y Romanach, presentan una clasificacion de
los diversos modelos que han acompanado al concepto
de discapacidad a lo largo de la historia de la humani-
dad. Entre ellos explicitan el de prescindencia, médica o
individual y social, de las capacidades y de la diversidad
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funcional. El modelo de prescindencia se desarrolla ya
en la Antigledad y la Edad Media, e implicaba ideas eu-
genésicas y excluyentes sobre la persona en condicion
de discapacidad (Palacios & Romanach, 2006), (Palacios,
2008). Ha sido un modelo que ha dejado una marca
sobre la consideracion de la discapacidad en términos
de la poca valia y autonomia de las personas en tal con-
dicién y sobre él recae la responsabilidad por la margina-
cion y la exclusion que llevaron a este grupo poblacional
al aislamiento y rechazo.

Los modelos han cambiado con el desarrollo de la
ciencia y es el modelo médico o rehabilitador una pro-
puesta que centra la problemética en el cuerpo del in-
dividuo y su deficiencia (Palacios & Romanach, 2006).
Gomez y Cuervo manifiestan que “/a discapacidad desde
la deficiencia, entendida como una categoria médica
para describir ausencia o defecto, de miembro, organis-
mo o mecanismo del cuerpo, considera la discapacidad
como un problema de la persona, directamente causa-
do por una enfermedad, trauma o condicién de salud..."
Esta concepcién centra las necesidades del tratamiento
bajo las condiciones médicas o de un equipo de salud,
que posee los conocimientos sobre la enfermedad vy, por
tanto, sabe qué se debe hacer. La persona sélo recibe
pasivamente las intervenciones y las decisiones estan
subordinadas lo que lo convierte en un modelo indivi-
dual. Céspedes manifiesta que el problema es conside-
rado como individual, por ser la persona en condicién de
discapacidad quien presenta una anormalidad y quien se
convierte en un ser pasivo frente a las acciones de los
profesionales en medicina, rehabilitacién o educacion —
de alguna manera, es él quien presenta el problema sin
contemplar su ambiente (2005).

Segun la consideracién de Gibson, et al, el desarro-
llo de la discapacidad como campo de estudio, permitid
el surgimiento de un modelo social, donde se disminu-
ye el enfoque biologicista de la capacidad de la perso-
na, transfiriendo los problemas en el contexto que no
permite la participacion social (2007). El modelo social
ubica el problema de la discapacidad en las condiciones
sociales de aceptacion de la diversidad més que en la
deficiencia fisica 0 mental que se pueda poseer. Lo cual
no niega que pueden existir alteraciones funcionales o
morfolégicas, pero son las actitudes y las précticas so-
ciales las que generan la discapacidad y, por tanto, se
busca un cambio social que permita una mayor inclusion
de este grupo de personas, asi como el reconocimiento
de su valor (Goering, 2010).
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Estas dos posiciones opuestas, contribuyeron a pos-
turas que facilitan el reconocimiento de la discapacidad
como producto de “la interaccion entre la condicion de
salud y los factores contextuales” (Gémez & Cuervo,
2007). Se trata de un modelo biopsicosocial que entien-
de el origen en una patologia, alteracién o enfermedad
pero que incluye a las barreras sociales que restringen
la participacion social de quien la posee. Es la Clasifica-
cion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y
la Salud (CIF), publicada por la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS, 2001), un puente entre el modelo médico
y el social, ya que entiende la discapacidad como la inte-
rrelacion entre la condicion de salud de una personay los
factores ambientales que influyen en el modo de vivir.

Un cuarto modelo es el denominado por Martha
Nussbaum “Modelo o Enfoques de las Capacidades” el
cual se inici6 a partir de los planteamientos de justicia de
John Rawls. Es bien sabid que Nussbaum va maés allad e
incluso toma distancia de él de la postura de Rawls al
considerar que las personas necesitan disfrutar de unos
derechos bésicos para que existan condiciones suficien-
tes para que la sociedad brinde al menos las minimas
disposiciones de justicia (Romafach, 2009). Nussbaum
propone “todas las capacidades son derechos fundamen-
tales de los ciudadanos, todas son necesarias para una
vida digna y decente’ Es asi como el no satisfacer alguna
de las necesidades béasicas supone que no se ejerza la
justicia basica. Sus planteamientos se dirigen especifica-
mente a argumentar y analizar la politica publica haciendo
una defensa vy justificacion de como alcanzar un nivel de
justicia asertivo respecto de la poblacion en condicion de
discapacidad atendiendo al logro de las capacidades.

Finalmente, un quinto modelo propuesto surge de
un analisis desde las perspectivas que han enmarcado
a las personas con discapacidad e incluso ha surgido
como propuesta de quienes han clamado por salir del
circulo de la marginacion y de la exclusion. La diversi-
dad ha marcado la posibilidad de hacerlo, al contemplar
nuevas formas de entender la discapacidad. Palacios y
Romanach proponen la necesidad romper la asociacion
entre los conceptos médicos y su ajuste a la vida de
las personas con discapacidad (Palacios y Romanach,
2006). Es un paradigma que deberia evitar la estigma-
tizacion. El modelo de la diversidad funcional opera ubi-
cando a éste colectivo en condiciones por fuera de la
concepcion meédica y la llevandol a un ambito que no
olvida las diferencias biofisicas, pero en el que las perso-
nas se adaptan al ambiente realizando las actividades de

forma distinta ya sea por el mismo o a través de la ayuda
de otros. En ese mismo sentido, se debe comprender
la tecnologia de asistencia, la cual es definida por Cook
y Polgar como “los dispositivos, servicios, estrategias y
précticas que son concebidos y aplicados para disminuir
los problemas que enfrentan las personas con discapa-
cidad" (Cook y Polgar, 2008)

Ove Hansson refiere que es la tecnologia de asisten-
cia, “la que posibilita a la persona realizar una tarea o ac-
tividad a pesar de una discapacidad (no compensada) o
pérdida de la funcion” (Hansson, 2007). La tecnologia de
asistencia es distinta de la tecnologia compensatoria, la
cual también define Ove Hansson como “la tecnologia
que reemplaza (totalmente o en parte) la pérdida de una
funcién biolégica, por una nueva funcion de naturaleza ge-
neral (...) la tecnologia compensatoria reduce el impedi-
mento por proveer nuevas habilidades que compensan la
discapacidad” (Hansson, 2007). La tecnologia compensa-
toria se refiere, por ejemplo, al uso de gafas o audifonos,
sillas de ruedas, bastones, etc., mientras que la
tecnologia de asistencia es el uso de dispositi-
vOs como controles remotos para cerrar ven-
tanas o puertas, las casas inteligentes, robots
gue cuidan adultos mayores, software para
lectura a los ciegos, entre otros. La tecnologia
de asistencia es considerada como facilitado-
ra de las actividades de las personas con discapacidad en
todas las etapas de la vida. Su uso se extiende desde los
ninos que poseen necesidades educativas especiales por
sus condiciones fisicas, sensoriales, cognitivas, comuni-
cativas, hasta personas mayores que tanto por el proceso
de envejecimiento como las enfermedades disminuyen
su ejecucion de actividades diarias. Dentro de los estudios
de discapacidad, el relacionado con la tecnologia cobra un
valor especial al proveer fundamento a las politicas y servi-
cios para crear los ambientes que se construye alrededor
de este grupo poblacional (Turnbull & Stowe, 2001).

La autonomia para Beauchamp y Childress se refie-
re al "autogobierno y la auto-normativacion {(...) que es
libre de interferencias y del control de otros y de se-
guras limitaciones tales como un inadecuada compren-
sién, que impiden elecciones con sentido” (Beauchamp
y Childress, 2009). Estos mismos autores refieren que
para que la autonomia sea posible, son indispensables
condiciones tales como que las acciones no estén su-
jetas al control o los limites que impongan otros y reve-
lar la informacién investigando su comprension promo-
viendo una decisioén propia.
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Miller (2004) considera a la autonomia como la fa-
cultad para la autodeterminacion, la cual se debe distin-
guirse en términos de la capacidad de las personas y la
apropiacién de acciones y decisiones. Con todo ello, es
necesario pensar en términos de dicha capacidad, de la
habilidad para comprender y usar la informacién y la vo-
luntariedad con la que se cuenta en ciertas condiciones
cognitivas o psicolégicas y quien toma las decisiones
sobre la implementacién de un dispositivo o sistema.

LA MAGNITUD DE LA NECESIDAD

La dimension de la problematica puede ser revisada
incluso a paritr de las cifras que el fendmeno de la dis-
capacidad presenta. Segun la Organizacién Mundial de
la Salud (WHO, 1997), el 12% de la poblacién de un pais
tiene alguna discapacidad. Por ello, tiene representacio-
nes sociales y econdmicas de trascendental impacto en
los sistemas de salud. En Colombia, como lo manifiestan
Cruz y Hernéndez, con un estimado de 44 millones de ha-
bitantes, cerca de 5 millones de personas se encontrarian
en condicién de discapacidad (Cruz y Hernandez, 2005).
Ademas de este grupo, es necesario considerar a las per
sonas mayores, otra poblacion a la que se le brinda tec-
nologia de asistencia. En Europa, como afirman Rauhala
y Topo (2003), las tasas de envejecimiento han cre-

cido en un 300% entre 1960 y 2020. Para Colom-
bia, segun la Agenda sobre Envejecimiento siglo
XXI (18), la poblacién que supera los 70 anos, en el
2002, era del 7% y ha aumentando en ochenta mil
personas cada afo. Enfermedades discapacitantes como
la Demencia se presentan en el 5% de las personas de 65
anos, pero se duplicara entre 2010 y 2020 (Alarcén, 2000).

En consecuencia, el nUmero de las personas que re-
quieren ser cuidadas aumenta sustancialmente. La tec-
nologia de asistencia permitiria mantener la independen-
ciay que las personas continlen viviendo en sus hogares
de forma segura, disminuyendo el ingreso a residencias
de asistencia, o la necesidad de cuidadores permanentes
en los hogares (enfermeras, familiares) (Rauhala & Topo,
2003), (Torrington, J. 2009).

La tecnologia de asistencia se ha desarrollado rapida-
mente y hoy ofrece oportunidades como el Telecuidado,
desarrollado a partir de los avances en las comunicacio-
nes. Las casas inteligentes que recuerdan a la personas
elementos bésicos de seguridad o las cajas inteligen-
tes de pildoras que recuerdan la dosificacion y, ademas,
informan a una central de notificaciones cuando son
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alteradas (lkonen, V & Kaasinen, E, 2008). Estos sistemas
consiguen disminuir la presencia del personal de salud o
familiar frente a los pacientes, una vision que desde la co-
bertura de la salud y de los costos de personal, implican
inversiones importantes y por ahora solo estan al alcance
de paises con altos niveles de desarrollo.

LA TECNOLOGIA DE ASISTENCIA Y LA AUTONOMIA

xLa autonomia ha sido un tema que ha sido resuelto
en el ambito médico con el consentimiento informado,
solicitando a la persona su autorizacién para realizar un
procedimiento que se considera necesario o Util para el
bienestar. Uno de los planteamientos que se derivan de
alli es la voluntariedad para el uso dispositivo. Los Estan-
dares para la Prdctica de la Tecnologia de Asistencia para
Practicantes y Proveedores (RESNA) exigen la participa-
cion de la persona sobre la cual se desarrolla la tecnologia
de asistencia, asi como los miembros de la familia y la
total informacién sobre costos y otras recomendaciones
de intervencién (citado por Cook & Polgar, 2008).

No obstante, es importante considerar la capacidad
para la toma de decisiones y ver si estas son tomadas
con total conocimiento y sin las limitantes que otros
pueden ejercer. Las dindmicas familiares a causa de la
discapacidad se ven seriamente alteradas y los cambios
en los roles que antes se ejercian se modifican con la
enfermedad o no se asumen. No es raro entonces que
los miembros de la familia o acudientes promuevan
cierta coerciéon sobre el individuo vy, por tanto, influen-
cia sobre la decisién tomada. Como lo reportan Perry,
Beyer y Holm (2009) en el Telecuidado de personas con
discapacidad cognitiva (problemas graves de aprendiza-
je) se accede al uso de la tecnologia de asistencia a fin
de dar respuestas socialmente aceptables y demostrar
un nivel de estatus que corresponda al solicitado, es
decir, su deseo de complacer las demandas de su grupo
familiar, o del equipo de salud que los trata. Eso eviden-
cia que la posiblidad de tomar decisiones no es comple-
ta en la discapacidad no sélo por la consideracién de la
comprension de aquello que se decide sino porque el
contexto obliga a decisiones que bajo otras circunstan-
cias no se hubieran pensado o que atan las realidades
culturales, econémicas y sociales de quienes estan in-
volucrados. El individuo se encuentra en un escenario
tan agobiante que su existencia no es la misma, lo que
implica, pues, una restriccion en las funciones corpo-
rales que trae menores oportunidades de realizacion
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personal y de participacion social. Es necesario ver, en-
tonces, la situacién teniendo en cuenta los modelos de
comprension de la discapacidad. La perspectiva de la
tecnologia de asistencia en su definicion misma tiene
un caracter centrado en la deficiencia y en aquello que
la persona no alcanza. Lo que la ubica en un modelo
individualista, donde el personal de salud organiza las
acciones y actla en calidad de experto.

Si se quisiera que la persona permanezca en su hogar
y continlie viviendo en su casa con el uso de dispositi-
vos 0 sistemas de asistenciadeberia poder permitirsele
tener una buena calidad de vida. O sea, se deben tener
en cuenta los cambios ambientales que exigen tales dis-
positivos o sistemas, y cdmo pueden generar ansiedad,
especialmente en personas mayores, donde el compro-
miso es respetar la autonomia, pero también la indivi-
dualidad vy la dignidad (Rauhala & Topo, 2003). Un ejem-
plo claro de ello lo constituyen las casas inteligentes,
donde la persona teme desencadenar las alarmas por
sus acciones o danar los dispositivos. Por otro lado, el
contacto con otros se puede disminuir de manera impor-
tante, especialmente cuando la persona carece de redes
de apoyo social que faciliten la creacion de espacios resi-
denciales autosuficientes. La socializacién puede limitar
se, lo que en el caso de las personas con dano cognitivo
como las Demencias, puede ir en detrimento de su ca-
pacidad de independencia y autonomia, mas rapidamen-
te (Monsalve & Rozo, 2007).

Surge entonces la revision del modelo socialy la pre-
gunta de si la tecnologia de asistencia puede generar
mas exclusion y aislamiento. Gibson et al., muestra que
quienes reportan un estudio con 20 hombres que sufren
Distrofia Muscular de Duchenne y dependen de dispositi-
vos tecnolégicos para su movilidad y soporte vital (2007).
Las personas estudiadas refirieron sentimientos de ais-
lamiento y depresion. Esto es confirmado también por
las actividades solitarias de tiempo libre, que estudiaron
EngerYeger et al (2009), en personas con discapacida-
des severas, especialmente aquellas que ven disminuida
su movilidad y quienes tienden a realizar méas tareas en
casa, de menor contacto con otros. Gibson et al (2007),
también han reportado que las personas desarrollaban
actividades tales como ver television, oir musica, jugar
video juegos y paseos dentro de la comunidad, es decir,
un esparcimiento tecnoldgico limitado a sus condiciones.
Esto puede aumentarse por las adaptaciones ambienta-
les y de tecnologia de asistencia que generan mayor re-
traimiento y menor necesidad de contacto humano.

Las barreras sociales que intenta derribar el modelo
social, pueden ser paraddjicamente construidas con la
tecnologia de asistencia. Con su uso se puede correr el
riesgo de generar mayor marginacion y estigmatizacion,
especialmente en ciertas edades donde la imagen puede
tener implicaciones importantes en la aceptacion social.
Al respecto Phelan (citado por Perry el at, 2009) especi-
fica que la estigmatizacién vincula a las personas con ro-
tulaciones y diferencias entre unos y otros. Asi mismo la
conecta con creencias culturales de caracteristicas nega-
tivas o estereotipos, ubica a las personas en nive-
les diferentes y crea estatus de discriminacion,
que llevan a inequidades no deseables. Dicha
marginacion puede darse en dispositivos de
localizacion o de comunicacion alternativa o
aumentativa, que sehalan y resaltan la disca-
pacidad que la persona posee.

En consecuencia, puede generar el rechazo por el
uso de la tecnologia de asistencia, como lo manifiesta
Strand (2003), en el caso de la comunicaciéon aumen-
tativa, en personas con alteraciones en el lenguaje,
quienes se resisten a los tableros de comunicacion, ya
que no siempre otros estan dispuestos a esperar para
interpretar sus necesidades.

Un estudio realizado por Philips y Zhao en 1993 (Citado
por Cook & Polgar, 2008), mostrd que el abandono de la
tecnologia, se puede deber a la falta de opinion de la per
sona con discapacidad sobre su uso, a la facil obtencién
del dispositivo, a la pobre ejecucién del dispositivo y a los
cambios en las necesidades y prioridades de las personas.

Las personas en consecuencia rehldsan depender
de la tecnologia, por experimentar el sentimiento de
pérdida de control sobre la propia vida, de la esperan-
za de dominar el ambiente, lo cual es vivido como se
la percepcion de sometimiento a ella (Rauhala & Topo,
2003). La tecnologia inteligente puede incluso apoder
arse de la vida de las personas, cuando el control que
ejerce afecta esferas elementales de la existencia
(“lapices de sal’| que indica la cantidad de ésta en un
alimento) (Rauhala & Topo, 2003).

Esto lleva a pensar en otro problema para la autonomia
que se derivaria del uso de la tecnologia de asistencia, la
pérdida de la privacidad. Los dispositivos, sistemas y es-
trategias de asistencia pueden llevar a la exposicién de
la intimidad de las personas (Dorsten, 2009). Ejemplo de
ello es el Telecuidado, usado como alternativa para hacer
seguimiento a los pacientes en sus hogares (Sapag et al,
2010) o las casas inteligentes, los cuales pueden revelar
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El desarrollo de la discapacidad como campo de estudio,
permitié el surgimiento de un modelo social, donde se
disminuye el enfoque biologicista de la capacidad de la
persona, transfiriendo los problemas en el contexto que
no permite la participacion social. El modelo social ubica
el problema de la discapacidad en las condiciones socia-
les de aceptacion de la diversidad mas que en la defi-
ciencia fisica 0 mental que se pueda poseer.

el niumero de personas que estan dentro del hogar, la ubi-
cacién dentro de ella, el tiempo que una persona pasa en
una zona del hogar como la cocina y si esta alli cocinando
sin supervision. Aungue es obvio que el objetivo es la se-
guridad, también se convierte en un recurso que limita
la libertad de la persona y su derecho a realizar sus pro-
pios deseos. Lo cual se convierte en una experiencia de
amenaza permanente por parte de la mirada de otro que
puede incursionar en cualquier momento en los limites
del espacio privado pero también de la corporalidad. En
este solo hecho, estd presente la experiencia de ser
vigilado, acontecimiento que puede ser vivido como un
acecho e interpretado como un maltrato psicolégico.

EL PATERNALISMO TECNOLOGICO Y LA AUTONOMIA

Considerar los alcances que puede tener la tec-
nologia de asistencia en la autonomia abre un espacio
de reflexiéon para pensar acerca de coémo el Paternal-
ismo Tecnoldgico puede influir en el concepto mismo
de autonomia. El término Paternalismo Tecnolégico es
utilizado en el campo de la salud y en dmbitos como
la ingenieria y el disefo industrial. A partir de estos con-
textos, se definen las nociones de Paternalismo tec-
nolégico con los matices particulares que le imprimen la
ingenieria y la medicina.

Spiekermann y Pallas (2006) plantean una reflexién
en torno a la “omnipresencia de la informética” que
invade los espacios personales y, por lo tanto, la privaci-
dad. Parten de los avances en el disefio de ambientes
inteligentes donde la tecnologia tiene la capacidad de

determinar conductas o acciones que afectan las deci-
siones de las personas, ya que se pueden oponer a sus
deseos, al ser programados para seguir una operacion,
de acuerdo con parametros establecidos, y a pesar de
que el usuario no esté de acuerdo. Estas caracteris-
ticas de la tecnologia, plantean interrogantes como
¢quién controla a quien?, ;como la tecnologia influye
en la toma de decisiones? iquién ejerce el control?
(Spiekermann & Pallas, 2006).

La reflexion conduce a estos dos autores a pregun-
tarse sobre el “potencial devastador” que puede tener
la omnipresencia de la informatica. Potencial que es defi-
nido “como el temor de la autonomia incontrolada de las
maaquinas, que no pueden ser anuladas por los duefios”.
El paternalismo tecnoldgico se deriva de la toma de deci-
siones que hace el dispositivo o el sistema ante una pro-
gramacion previa y que permite o limita su operacién, ya
que calcula los riesgos que el operador puede tener, de
manera que la maquina resuelve qué hacer y no puede
ser alterada por el usuario (Spiekermann & Pallas, 2006).

Estos tipos de sistemas autdbnomos son los que se
desarrollan cada vez més para las personas en condicién
de discapacidad. Las casas inteligentes que son usadas
en ésta poblacién y en personas mayores reducen la au-
tonomia de sus habitantes y disponen las formas de ac-
tuacion que pueden tener. En algun sentido, conectan el
concepto de autonomia que tiene un caracter operativo
con una reflexién que se puede extender al concepto de
libertad, méas abstracto si se quiere, pero de extraordinar
ia importancia en cuanto al hecho de estar en el mundo.
¢Coémo la tecnologia en su versién paternalista facilita o
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entorpece el ejercicio de la libertad? Se puede ser auténo-
mo v libre? Sse puede ser autbnomo y no libre; se puede
ser libre y no auténomo? Son interrogantes que introducen
nuevos panoramas problematicos para la reflexion.

Sin embargo, los sistemas o los dispositivos son pro-
gramados con base en los deseos o ideas de alguien y
atiende a los intereses que se dispongan en ellos. Aqui se
debe advertir entonces de ¢quién es la intencién original
de controlar o intervenir? La normatizacién de un equipo,
practica o sistema de tecnologia de asistencia, esta deter
minada por los equipos de salud y por ello es necesario
revisar la consideracion del paternalismo tecnoldgico en la
medicina, asi como los aspectos culturales que involucran
a quienes los van a usar y gue por tanto alteran el resul-
tado de un proceso de intervencién (Banja, 1996).

Si bien la ingenieria y la medicina comparten algu-
nos elementos del paternalismo, poseen connotaciones
distintas. La ingenieria busca que la tecnologia asuma
las responsabilidades sobre la vida de las personas, in-
cluso tomando decisiones por ellas. En la medicina, la
tecnologia apoya al médico en las decisiones. Hofmann
(2003) manifiesta que la especializacion de la medicina,
se apoya cada vez mas en la tecnologia y que a ella le
debe su desarrollo actual. Asi mismo, identificé cuatro
formas a través de los cuales la medicina ejerce un pater-
nalismo tecnoldégico. La primera, el médico decide, pues
el paciente no comprende la complejidad del conocimien-
to médico. La segunda, la tecnologia objetiviza el sinto-
ma del paciente. El tercero, un signo de alarma de un
paciente puede ser confirmado y tratado a pesar de no
contar con la iniciativa del paciente. Finalmente el cuarto,
el conocimiento médico se aplica a pesar de los intereses
del quien es tratado (Hofmann, 2003).

En la rehabilitacion de una persona con discapacidad
es muy frecuente el uso del paternalismo tecnoldgico que
propone Hoffman (2003). El personal de rehabilitacion in-
cluso ha recibido descripciones de su rol “el profesional
como padre" ... "el profesional que apoya a otra perso-
na, mientras intenta cubrir cierta necesidad, transmite la
imagen de un buen padre” (Peloquin, 2005). En conse-
cuencia, No es ajeno que se asuma paternalmente al pa-
ciente y se apropien las decisiones que involucran la vida
de las personas que se encuentran mas fragiles. La dis-
capacidad puede tener su origen y consecuencias en al-
teraciones multisistémicas que afectan varias esferas del
funcionamiento de la persona. Una tendencia generalizada
entre el personal de rehabilitacion esta relacionada con el
primer aspecto de la tipologia de paternalismo tecnolégico

que planteé Hoffman, esto es, la de emprender acciones
dado que la limitacién en el entendimiento del individuo
afecta la implementacion de estrategias de intervencion.
Esta idea elude a la autonomia de la persona y se adju-
dica la responsabilidad en la toma de decisiones reducien-
do al individuo a una dimensién paraddjicamente infra-
humana en la medida en que se obvia su capacidad de
decision. Por lo tanto, debe tenerse en consideracion las
desventajas que una persona en condicién de dis-
capacidad presenta para hacer una toma de de-
cisiones libre de la influencia que pueda ejer
cerse desde el quipo de salud que la atiende
y la misma situacion de vulnerabilidad que se
deriva de ella (Rueda & Miranda, 2002).

Es comun que dentro de los equipos
terapéuticos de rehabilitacion, se prescriban recursos
como terapias, practicas o dispositivos de tecnologia
compensatoria o de asistencia (fisicas, sensoriales, cog-
nitivas, de comunicacion, entre otras), sin contar con la
autorizacion del paciente, basados en los conocimientos
y en la experiencia del personal de salud, que deja de
lado la autonomia y coarta la administracion de la propia
vida. Es decir se ejerceria el paternalismo tecnolégico
desde el cuarto tipo descrito por Hoffman, mas alléd de
los intereses del paciente. El paternalismo tecnolégico
propuesto desde la medicina, correspondiente con un
metamodelo mecanicista del ser humano y a una con-
cepcion biolégica de la salud (Trujillo, 2002), por tanto
se enmarca en visualizar la discapacidad centrada en el
individuo y como sujeto pasivo de intervenciones, que
disminuyen el ejercicio de sus derechos y el empoder
amiento sobre la existencia. Este modo de pensamiento
domina aun los sistemas de salud y privan a las perso-
nas del poder y restringen la potestad sobre su vida.

En consecuencia, es necesario pensar en el dere-
cho que tiene la persona con discapacidad a ejercer su
autonomia en momentos que van mas alld de autorizar
la amputacion de un miembro, de poner un colgajo, de
hacer una dialisis y reflexionar sobre cémo ellos desean
volver a experimentar su cotidianidad. Si el propdsito de
la tecnologia de asistencia es facilitar las actividades o
tareas diarias, se deben estudiar las alternativas que la
persona misma plantea y con el conocimiento que el pro-
fesional posee, orientar las acciones, sin imponer aquello
que se cree correcto o adecuado. Un recurso Util para
contribuir a la generacién de independencia de las perso-
nas en condicién de discapacidad, sin poner en riesgo su
autonomia con la tecnologia, se podrian hacer mediante
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la implementacién de mayores recursos de tecnologia
universal (Perry, Beyer & Holm, 2009), (Ove Hansson,
2007). Tal teconologia es definida por Ove Hansson como
“prevista para el uso general y no solamente para per
sonas con enfermedades especificas o discapacidades.
Sin estar restringida a personas con discapacidad, la tec-
nologia puede ser ajustada e incluirlas entre los usuarios
potenciales’ Ejemplo de este tipo de tecnologia son las
rampas, pisos eléctricos, ascensores, teclados con se-
Aales sonoras, entre otros. Su uso comun disminuiria
la estigmatizacién y el rechazo como el que la persona
puede hacer a la tecnologia de asistencia y tener mas
independencia en la realizacién de actividades. A pesar
de esto no siempre cubrird todas las necesidades de
una persona y la excesiva automatizacion del ambiente
puede causar la exclusion de las personas con discapaci-
dades cognitivas (Ove Hansson, 2007).

CONCLUSIONES

La tecnologia de asistencia, representa ventajas para
las personas en condicion de discapacidad, para facili-
tar la realizacion de actividades diarias y disminuir las
barreras fisicas que pueden presentarse en dreas como
la movilidad, el autocuidado o el manejo de actividades
instrumentales del diario vivir. No obstante, la im-

plementacion de dicha tecnologia, también puede

modificar la otras esferas mas personales y con-

vertirse en amenazante para la autonomia de su

usuario. Por esto como lo asegura Gracia (2001)
“el objeto de la ética no es otro que proteger al débil;
especialmente en medio de los rapidos desarrollos tec-
nolégicos y las grandes necesidades de atencion a la
poblacién en condicién de discapacidad que se hace
necesaria la aplicacién de codigos éticos, que protejan
a los grupos que se encuentran en riesgo de sufrir vul-
neracion sobre sus derechos fundamentales.

Con base en ello, es de especial consideracién la
propuesta de Zarama (2004), quien manifiesta que las
medidas de proteccion son el reflejo de la condicion
moral de la sociedad donde se vive, una ética de la fragi-
lidad, se encuentra en franca asociacion con el desarrol-
lo moral, que ha posibilitado la aparicién de los derechos
humanos y la busqueda del respeto en las personas en
condicion de discapacidad.

Un modo de comprender cémo la tecnologia de asisten-
cia, puede acercar o distanciar el concepto de la discapaci-
dad, estéd en las formas de estudio de éste fendmeno. El
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largo proceso por el que las nociones de discapacidad han
discurrido, representan las formas de entender a la perso-
na, la deficiencia y el entorno donde se desarrolla.

Los modelos de estudio de la discapacidad, son un
argumento valioso para entender a la persona como
sujeto de derechos y por tanto el respeto de la au-
tonomia, que encarna la oportunidad de dar el lugar
social que debe tener una persona en condicién de dis-
capacidad a nivel personal y social.

La tecnologia de asistencia distinta de la compen-
satoria, tiene su propdsito centrado en el desarrollo de
oportunidades de ejecucion. No obstante, el rapido de-
sarrollo que ha tenido, intenta méas apoyar procesos de
cobertura y disminucion de costos en el cuidado de las
personas, que el apoyo a la calidad de vida.

Los problemas que representa la tecnologia de asist-
encia para las personas con discapacidad, atentan contra
el ejercicio de la autonomia y el deterioro de condiciones
personales que no logran ser resueltas, a través del con-
sentimiento informado, ya que la medicién del impacto
en la vida de las personas debe ser valorado desde la
particularidad de los casos y las necesidades.

La implementacién de estrategias, dispositivos o siste-
mas de asistencia, requieren de una adecuada compren-
sién de éstos. En el caso de la discapacidad no es posi-
ble una toma de decisiones libre de influencias y con en-
tendimientos claros. En las situaciones por las que atraviesa
una persona, se mezclan necesidades, intereses, modos
de vida y de pensar alterados. Todo esto crea directa o in-
directamente coacciones familiares, institucionales o profe-
sionales en los pacientes, distorsionando la autonomia.

La tecnologia de asistencia lleva a las personas a ex-
perimentar efectos adversos y lo que en principio era la
esperanza para una mayor independencia, se convierte
en fuente de ansiedad, menor opcién de contacto y so-
cializacién, conduciendo a la exclusion y el aislamiento.
Otro elemento observado dentro de los eventos que se
pueden presentar, es la sensacién de pérdida de control
sobre la propia vida y la transferencia de la dependencia,
que antes estaba en los humanos, hacia artefactos tec-
nolégicos que despersonalizan el cuidado.

Derivado de estos aspectos surge la representacion
del paternalismo tecnolégico, arraigados en la ingenieria y
la medicina y que inducen a preguntarse, ¢quién programa
el uso de la tecnologia de asistencia, de quién es el interés
y cuéles son las necesidades que se atienden? Es obligato-
rio pensar que las propuestas de reconocimiento de mod-
elos sociales, biopsicosociales, de la diversidad funcional,
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son en realidad utépicos, cuando el deseo del personal
de salud y de la sociedad en general es brindar estrate-
gias de cuidado, que disminuyen el contacto humano y se
delega a herramientas tecnolégicas. Con ello se cercena
de manera draméatica uno de los aspectos fundamentales
de la condicion humana, el caracter relacional de su con-
stitucién. Los seres humanos nos construimos en rela-
ciones, vivimos en relaciones con otros y el contacto con
otros es esencial. La tecnologia no puede ser un sustituto
del contacto con otro, sino un facilitador del mismo.
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