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1. Sociedad digital, mercantilizacion, cuidados y salud

Las tecnologias digitales se han incorporado progresi-
vamente a nuestra vida diaria, hasta hacerlas una he-
rramienta indispensable en nuestro funcionamiento
cotidiano: en el ambito educativo, en nuestro trabajo e
incluso en nuestras interacciones sociales con familia-
res, amistades y otros contactos. La comunicacion in-
terpersonal se ha trasladado desde el espacio presencial
al digital, lo que ha afectado a la sociabilidad (Iglesias y
Gonzélez, 2018). Esta transformacion ha debilitado los
vinculos fuertes, propios de las relaciones de amistad,
familiares y de vecindad, que se construian en las comu-
nidades presenciales, frente a los vinculos débiles (Gra-
novetter, 1973). Estos vinculos al alza son propios de
las comunidades virtuales, donde las relaciones, o mas
bien conexiones, son inmediatas, efimeras, revocables
y sin necesidad de pasar por el filtro del compromiso,
en una suerte de mercantilizacion que tiene en Internet
su gran metafora (Gil Calvo, 2016) y, en particular, en
las redes sociales digitales. En definitiva, supondrian
«una proyeccion amable y no monetizada de los mer-
cados globales sobre los vinculos sociales cotidianos»
(Jiménez y Rendueles, 2020, p. 95). El advenimiento del
capitalismo digital se concentra en un nimero reduci-
do de megacorporaciones de Silicon Valley que trasla-
dan nuestra vida cotidiana a la esfera digital, a la par
que controlan y recopilan los datos de nuestra actividad
educativa y laboral, de nuestras relaciones sociales vy,
también, los datos de nuestra salud y necesidades so-
ciosanitarias para, a partir de ellos, conocernos mejor y
ofertar el producto perfecto que dé respuesta a nuestras
necesidades (creadas).

La digitalizacion de la vida social se ha reforzado
con la crisis pandémica de covid-19. La crisis sanitaria
mundial ha supuesto una aceleracioén propiciatoria de
ese nuevo orden social utopico (o ‘distopico’) construi-
do en base a unas relaciones estables pero fragiles de so-
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ciabilidad digital. Los sistemas de salud, debilitados por
décadas de recortes efectuados bajo la logica de la efi-
ciencia neoliberal, se encuentran, desde marzo de 2020,
fuertemente tensionados por la pandemia de Covid-19.
Desde entonces, tras las medidas de confinamiento y
restricciones de movilidad nuestras relaciones sociales
se desplazan al mundo digital. Se multiplica el uso de
las aplicaciones de videollamada, para la docencia y el
estudio, para las reuniones laborales y para encontrarse
con amigos y familiares. El mundo se adapta a velocidad
vertiginosa a la nueva situacion, si bien con problemas,
inequidades y exclusiones, las cuales no son obice para
que cunda una sensacion de que estas tecnologias digi-
tales son una respuesta perfecta a las exigencias de esta
nueva realidad. Todo ello provoca una suerte de ‘solu-
cionismo tecnologico’ (Morozov, 2015), que también
se traslada al ambito sanitario, bajo la necesidad (y la
creencia) de que la atencion presencial puede ser suplida
por las tecnologias digitales o, en su defecto, por una te-
lemedicina reducida a la consulta telefonica por parte de
los profesionales de atencion primaria y especializada,
de la misma forma que el trabajo en la oficina puede ser
reemplazado por el teletrabajo o la docencia presencial
por la virtual.

Este momento historico se antoja una oportunidad
para acelerar la implantacion de la salud digital. Es inne-
gable que la emergencia de la e-health o salud digital, de
la telemedicina o de las tecnologias digitales aplicadas
a este ambito, ofrece un nuevo campo de posibilidades
para mejorar la atencion sociosanitaria, especialmente a
personas con enfermedades cronicas, con discapacidad
o0 en situaciones de dependencia funcional, favorecien-
do su autonomia personal y la permanencia en su entor-
no habitual. Ya se estdn implementando, con mayor o
menor €xito, en colectivos muy heterogéneos, como las
personas con esclerosis multiple (Scholz et al., 2021),
dafio cerebral adquirido (Garcia, 2016) o en promocion
de la salud mental (Rauschenberg et al., 2021), por citar
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algunos. También puede ofrecer soluciones puntuales,
bien o mal implementadas, para paliar la presion asis-
tencial de la atencion presencial (y los riesgos de con-
tagio derivados de la misma) ante una crisis pandémica
como la que nos ocupa. Sin embargo, también se abren
multiples interrogantes sociales y controversias éticas
sobre su aplicacion y efectividad para dar respuestas
a las necesidades de toda la poblacion (Valenzuela y
Sibrian, 2019). (En qué medida las tecnologias digita-
les son imprescindibles en la atencion sociosanitaria?
(Mejora realmente dicha atencion con la implantacion
de estas tecnologias? ;Cuales son los limites éticos de
su aplicacion? el desarrollo y alcance de las mismas, asi
como los criterios con los que éstas se disefian, si son
0 no accesibles para todas las personas, pueden hacer
aumentar las desigualdades en salud dada la brecha en
el uso de la tecnologia digital. O bien pueden contribuir
a la despersonalizacion (o deshumanizacion) de la aten-
cién sociosanitaria y al aislamiento social, en la medida
en que se hace posible ser atendido desde casa y sin
el apoyo de una tercera persona, la cual es suplida por
una tecnologia de apoyo. Es por eso que, al analizar la
salud digital, debemos valorar tanto sus posibilidades y
oportunidades como los limites y peligros asociados a
la misma.

2. Qué entendemos por salud digital

Podemos entender salud digital o e-kealth como un fe-
némeno, proceso o tendencia social consistente en incor-
porar las tecnologias de la informacion y comunicacion
a productos, servicios, procesos de atencion sanitaria,
cuidados, asi como a los habitos y conductas saludables.
Su desarrollo se produce en paralelo a la expansion de
las TIC y los procesos de digitalizacion a partir del de-
sarrollo de internet, o a las llamadas sociedad 2.0 0 3.0,
siendo una consecuencia mas de la digitalizacion de la
sociedad en el ambito de la salud.

Las tecnologias y dispositivos que intervienen en
este proceso son muy diversos. Desde los smartphone y
sus aplicaciones, dispositivos y sensores de seguimiento
y monitorizacion, registros y bases de datos digitales,
aplicaciones de datos masivos, inteligencia artificial y
robotica. Sigue a continuacion, como boton de muestra,
y sin pretension de exhaustividad, una tipologia de tec-
nologias y aplicaciones de salud digital (Lupton, 2014):

—  Telemedicina y telesalud: consultas médicas,
diagnostico clinico y prestacion de atencion
médica ofrecidos de forma remota a través de
tecnologias digitales.

—  Educacion médica, capacitacion e intercambio
de informacion entre médicos y otros provee-
dores de atencion médica utilizando tecnolo-
gias digitales.

—  Diagnéstico digital, genémico, evaluacion de
riesgos y tecnologias de toma de decisiones:
incluidas aplicaciones, herramientas en linea y
agregadas de tecnologias a teléfonos inteligen-
tes para uso de médicos.
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—  Dispositivos  digitalizados para administrar
medicamentos o regular/mejorar las funciones
corporales (implantes cocleares, monitores car-
diacos, bombas de insulina, pildoras digitales,
etc.).

—  Informatica de la salud, como registros electro-
nicos de pacientes y otra informacion de salud
en linea, triaje y reserva de citas.

—  Promocion de la salud digital: difusién de men-
sajes de educacion para la salud a través de tec-
nologias digitales.

—  Seguimiento biométrico, dispositivos de moni-
toreo y autocuidado del paciente: aplicaciones,
teléfonos inteligentes, objetos inteligentes y
tecnologias portatiles para monitorear y rastrear
funciones y actividades corporales.

—  Blogs de pacientes, asi como sitios web de pla-
taformas de intercambio de informacion entre
pacientes.

—  Inscripcion en ensayos de medicamentos y la
financiacion colectiva para la investigacion mé-
dica.

—  Epidemiologia digital: seguimiento de brotes
de enfermedades y propagacion mediante me-
dios digitales.

—  Monitoreo ambiental basado en sensores, desa-
rrollo comunitario e iniciativas de ciencia ciu-
dadana.

—  Juegos de salud digital: consola, en linea y jue-
gos de aplicaciones, disefiados para el fitness,
seguimiento biométrico, promocion de la salud
y educacion para la salud.

3. Principales ambitos de aplicacion de la salud
digital

Algunos de los ambitos de aplicacion de la salud digital
que pueden ser de especial interés son los siguientes:
En primer lugar, habria que mencionar la telemedi-
cina (consultas médicas, diagnostico clinico y presta-
cion de atencion médica ofrecidos de forma remota),
una de las grandes promesas de la digitalizacion de los
servicios sanitarios. En el ambito hospitalario ha alcan-
zado su mayor implantacion, parcial, con la posibilidad
de consultar y compartir informacion con especialis-
tas remotos para el diagnostico y la toma de decisio-
nes terapéuticas y de intervencion. Sin embargo, en la
atencion primaria apenas se habia desarrollado hasta la
emergencia de la pandemia por covid-19, debido a la
saturacion de los servicios de salud, falta de medios y
profesionales, a lo que cabe sumar la dificultad afiadida
de la falta de habitos digitales de una parte importante
de pacientes. La pandemia ha propiciado, sin embargo,
por los confinamientos, la necesidad de atender de forma
remota en atencion primaria y en los servicios especiali-
zados. Esta atencion en nuestro pais se ha realizado fun-
damentalmente por teléfono, suponiendo por lo general
una merma de la calidad de atencion, producto de una
situacion sobrevenida y de soluciones improvisadas en



Arroyo Menéndez, M.; Diaz Veldzquez, E. Teknokultura 18(2) 2021: 95-101

el marco de la precariedad asistencial y de una situacion
extrema del rendimiento del personal sanitario. Lejos de
esta experiencia reciente, mas un simulacro de atencion
que una atencion virtual real, queda el ideal de la teleme-
dicina como una forma de monitorizar, atender y hacer
seguimiento con una atencion de calidad a un paciente
con dificultad para trasladarse al centro de salud. Uno
de los desafios tradicionales de este ideal es que estos
pacientes son principalmente mayores y rurales, lo que
implica una doble barrera de acceso por ser los sectores
sociales con menos habitos tecnologicos. De avanzarse
en la telemedicina, deberian afrontarse estos desafios
y hacer esfuerzos por implantarla mas alla del ambito
hospitalario, en las atenciones primaria y especializadas,
pero no para sustituir la atencién presencial sino para
complementarla. Curiosamente, en paises donde el sis-
tema sanitario publico es mas débil o, al menos, cuenta
con una menor implantacion la red de atencion primaria,
se ha acelerado la expansion de la telemedicina desde el
mercado y bajo su logica. Asi, en China, donde la aten-
cién sanitaria se realiza principalmente desde hospitales
y no existe una red de centros de atencion primaria, la
aplicacion AliHealth, desarrollada por Alibaba, ha des-
plazado la saturada atencion hospitalaria ptiblica por una
atencion digital privada mediante un sistema de deriva-
cioén a un listado de 39.000 médicos en linea que, con
diferentes honorarios segin su experiencia, atienden al
paciente ahora convertido en cliente (Pouille, 2021). De
cara al futuro, serd importante analizar en qué medida y
de qué modo se introduce la salud digital en el sistema
sanitario publico, de tal manera que el acceso a las posi-
bilidades que esta tecnologia ofrece no esté mediado por
la condicién socioeconomica del paciente y su capaci-
dad de adquirirla a través del mercado.

Otro ambito de especial interés es el de los tecnocui-
dados. Con este término nos referimos a las aplicaciones
tecnoldgicas dirigidas a mejorar la vida de personas en
situacion de dependencia y de sus familiares y cuida-
dores, o bien a prolongar y mejorar la autonomia e in-
dependencia de mayores, personas con discapacidad o
en situacion de dependencia. Sumamos ya dos décadas
en las que las instituciones europeas impulsan politicas
de apoyo al envejecimiento activo y promueven los
tecnocuidados para estos colectivos. Los programas am-
bient assisted living en los que se impulsa la implemen-
tacion de las tecnologias de los cuidados, se han desarro-
llado pensando en que dichas aplicaciones tecnologicas,
basadas en gran medida en inteligencia artificial, fomen-
taran la independencia y ahorraran dinero a los sistemas
de salud y de servicios sociales. En el contexto de una
transicion demografica hacia unas sociedades cada vez
mas envejecidas, la idea podria parecer oportuna. Las
aplicaciones mds caracteristicas son sistemas de comu-
nicacion, videovigilancia y geolocalizacion, sistemas in-
teligentes de prevencion y alarma ante caidas, sistemas
‘domoticos’ o inspirados en la domotica, adaptados a
disminuir la dependencia. También la robotica aplicada
a los mencionados fines. Ahora bien, aunque se estan
produciendo avances, no se esta alcanzando una pene-
tracion elevada de estas tecnologias en el tejido social,
por diversas barreras: por su coste (aunque el precio de
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la tecnologia tiende a disminuir con el tiempo y la pene-
tracion del consumo); por la falta de habito de los ma-
yores hacia la tecnologia, y porque no estan permitien-
do la total autonomia de las personas con dependencia,
sino simplemente proporcionando las ayudas puntuales
que permiten las diversas aplicaciones (Arroyo, Cano y
Finkel, 2014). Para extender los tecnocuidados serian
necesarias politicas que paliasen estas brechas de uso.
Pero aun asi no emancipan, sino que simplemente ayu-
dan. Estas tecnologias podrian favorecer la permanen-
cia de las personas con discapacidad o en situacion de
dependencia funcional en su entorno habitual, con los
apoyos necesarios, reduciendo las situaciones de insti-
tucionalizacioén en centros residenciales. Sin embargo,
cabria plantearse por otra parte en qué medida los tecno-
cuidados pueden contribuir a la despersonalizacion y al
aislamiento social en la medida en que la sustitucion del
factor humano de cuidados por la tecnologia mengua el
contacto interpersonal y difumina los vinculos sociales
que se establecen en las relaciones de cuidado, asi como
reduce nuestra presencia en la comunidad en tanto que
nuestras necesidades de apoyo y atencion quedan satis-
fechas sin salir de nuestro propio hogar. La utopia de
la vida independiente (propugnada por los movimien-
tos de vida independiente de personas con discapacidad
o diversidad funcional) puede devenir en una suerte de
distopia de vidas aisladas en comunidades vaciadas,
una vez resueltas nuestras necesidades de apoyo en el
hogar mediante los tecno-cuidados, disociando asi los
preceptos de vida independiente y de inclusion en la co-
munidad previstos en el articulo 19 de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de
la ONU (2006).

Sin embargo, y en contraposicion, otro ambito de in-
terés es el relacionado con el ‘empoderamiento de los
usuarios o pacientes’, a través de la informacion que
brindan internet y los medios digitales (Jardines Mén-
dez, 2007). La informacién médica y relacionada con
la salud fluye hacia la sociedad, con el protagonismo de
los medios digitales, alejandose de ser unicamente con-
trolada y administrada por los especialistas. Por un lado,
el interés por la salud aumenta en la sociedad. Por otro,
cada vez son mayores las posibilidades de acceso a la
informacion y de autogestion de nuestra propia salud.
Ademas, el proceso de individualizacion y las demandas
derivadas de autonomia personal fomentan la demanda
de autogestion de la propia salud entre los ciudadanos.
Estos procesos se retroalimentan entre si produciendo
diversas manifestaciones. Una de las mas importantes
es la creacion de redes virtuales de pacientes de enfer-
medades cronicas, enfermedades raras o de personas
con las mismas discapacidades, que se comunican para
intercambiar informacion sobre su enfermedad o disca-
pacidad, se prestan apoyo mutuo y/o reivindican ante la
Administracion la respuesta a sus necesidades y deman-
das. Cobran especial importancia en el caso de enferme-
dades o discapacidades emergentes o poco frecuentes,
en las cuales hay mucho desconocimiento (incluso entre
especialistas) e incertidumbres en relacion con sus diag-
noésticos, los tratamientos o los posibles recursos de apo-
yo. En cierta medida, estas redes de caracter horizontal
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y deslocalizadas suplen o complementan el tradicional
asociacionismo en torno a discapacidades, enfermeda-
des o deficiencias, o bien es este asociacionismo el que
se expande a través de los foros de pacientes o las redes
sociales digitales; o incluso esos primeros foros virtua-
les de pacientes terminan por constituirse en asociacio-
nes e institucionalizarse.

De igual manera, Internet alienta la busqueda in-
dividual de informacidén sobre una enfermedad, de un
alimento o una dieta o una tabla de ejercicios, o la prac-
tica deportiva, cada vez mas informada, compartida en
redes y asistida por dispositivos digitales que monito-
rizan nuestras constantes vitales. Pero la informacion
también fluye desde el usuario hacia la institucion mé-
dica: el historial médico y los datos sobre el paciente
aumentan, asi como los registros electronicos de uso de
los servicios de salud, citas, o de consumo farmacéutico
con la incorporacion de la receta electronica. La ‘acu-
mulacion y digitalizacién de grandes masas de datos’
sobre los usuarios es cada vez mayor y alcanza hoy un
nivel realmente elevado. Los usos potenciales de esta
informacion son muy amplios. Ofrece posibilidades de
mejora para la medicina, en la prevision y prevencion
de enfermedades, pero también en el conocimiento y
control del gasto sanitario, del seguimiento de casos de
contagio durante una pandemia, etc. En el caso de las
tecnologias de rastreo o registro de contactos durante la
pandemia, sus resultados han sido muy dispares en los
diferentes paises en los que se ha aplicado. Mientras que
en la mayoria de los paises europeos apenas se ha per-
mitido rastrear un nimero muy reducido de contagios
(Pérez Colomé, 2021), en paises de Asia Oriental, como
China o Corea del Sur, han tenido un mayor éxito. Este
¢éxito se deba posiblemente a las anteriores experiencias
en la gestion de pandemias, el mayor desarrollo de las
tecnologias digitales y con usos mas intrusivos en los
datos personales y la mayor disciplina social a la hora
de descargar los aplicativos y hacer uso de los mismos.
No obstante, también es necesario abordar la dimension
ética que entrafia la privacidad y confidencialidad de los
datos que el sistema de salud extrae de los ciudadanos,
asi como de aquellos que obtienen las empresas privadas
desarrolladoras de los diferentes dispositivos y aplica-
ciones para la monitorizacion de la salud, y los riesgos
derivados de su uso y su posible comercializacion con
fines espurios.

4. Desigualdades, brecha digital y accesibilidad
universal

En el apartado anterior hemos hablado de algunos de-
safios y peligros de orden ético y moral relacionados
con el uso de las tecnologias digitales para la salud y
los cuidados, sobre todo en relacion con el acceso igua-
litario a estas tecnologias; la recogida, el uso ilegitimo
y la comercializacion que se pueden realizar de nuestros
datos personales de salud, asi como en relacion con los
cuidados. Sin embargo, uno de los principales proble-
mas relacionados con la salud digital tiene que ver con
las desigualdades de acceso y de uso de la misma.
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Si bien la pandemia ha favorecido el incremento del
uso de las tecnologias digitales por parte de mayores
sectores de la poblacion, también ha puesto de manifies-
to la existencia de brechas digitales, tanto entre paises
como dentro de estos, observandose importantes dife-
rencias en el uso de Internet por grupos etarios (OCDE,
2020). En el caso de Espaiia, se ha incrementado el uso
de las TIC en la mayoria de la poblacion en los ultimos
afios. No obstante, los datos de la Encuesta sobre Equi-
pamiento y Uso de Tecnologias de Informacion y Co-
municacion en los Hogares (INE, 2020) muestran que,
a pesar de esa mejora, persisten desigualdades en el uso
de las TIC en funcion de la edad, del territorio de resi-
dencia, el nivel educativo, la relacion con la actividad, la
nacionalidad o el nivel de ingresos. Esta misma encuesta
muestra cémo, si bien no existe brecha de género en el
acceso a las TIC, si que existen diferencias entre hom-
bres y mujeres en el uso que le dan y, en particular, en re-
lacion con la salud. Las mujeres suelen acceder con mas
frecuencia que los hombres a informacién online sobre
temas de salud (73% frente al 61%) o concertar una cita
médica a través de internet (43,6% frente al 36,9%).

Recientemente, la brecha digital es una de las varia-
bles que ha influido, entre otras, a la mayor vulnerabili-
dad social pero también epidemiologica durante la pan-
demia de Covid-19, siendo mas afectadas por ésta las
personas mayores, la infancia, las de clases sociales mas
desfavorecidas, inmigrantes y personas con discapaci-
dad (Ministerio de Sanidad, 2020, p. 23). En ese sen-
tido, los factores que influyen en la brecha digital son
practicamente los mismos que aquellos que constituyen
los determinantes sociales de salud (Palomino, Grande
y Linares, 2014). De lo anterior se desprende que, al
igual que en otras dimensiones de la realidad social, las
barreras de acceso a los recursos vienen condicionadas
por las mismas variables socioecondmicas. Por esta ra-
z6n, la exclusion en el acceso a las tecnologias digitales
pueden ensanchar las desigualdades sociales de salud,
generando mas polarizacion social.De la misma manera,
la Encuesta de Integracion Social y Salud (EISS, 2012)
mostraba que las personas con discapacidad experimen-
tan mas barreras en el uso de Internet que las personas
sin discapacidad (un 28,18% frente al 24,05%). Estas
barreras se debian no tanto a las limitaciones de las ac-
tividades basicas derivadas de la discapacidad o al pro-
blema de salud que presentaban, como a falta de conoci-
miento y razones economicas (INE, 2013).

En relacion con las personas con discapacidad, una
de las claves para garantizar la igualdad en el acceso a la
salud digital es que las tecnologias y aplicaciones sean
accesibles, para lo cual han de ser disefiadas bajo crite-
rios de universalidad, lo que ha venido a denominarse
como disefio para todas las personas. Un estudio recien-
te ha mostrado como la mayoria de aplicaciones y dispo-
sitivos de ,telemonitorizacion de la salud® no retinen las
condiciones suficientes de accesibilidad para garantizar
el uso en igualdad de condiciones de las personas con
discapacidad (Bascones et al., 2021), aun cuando dentro
de este colectivo hay una mayor proporcion de personas
(un 19,9%) que requiere del uso de estos dispositivos
de monitorizacion de la salud por prescripcion médi-
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ca que entre la poblacion sin discapacidad (un 9,3%)
(Fundacion ONCE et al., 2021, p. 28). Datos recientes
obtenidos durante el periodo de pandemia han expues-
to las mayores barreras a la accesibilidad percibidas por
las personas con discapacidad, en comparacioén con la
poblacion sin discapacidad, en la consulta sanitaria onli-
ne, si bien no tanto en las consultas telefonicas, aunque
para ambas se destacan de forma negativa, en compara-
cion con las consultas presenciales, la deshumanizacion,
las dificultades para la interaccion entre el médico y el
paciente o las dificultades para obtener un diagndstico
médico completo (Fundacion Once et al., 2021). Ambos
trabajos concluyen que, para mejorar la accesibilidad de
las tecnologias y aplicaciones de salud, se ha de contar
con la participacion de las personas con discapacidad,
profesionales de la salud y profesionales de la accesibi-
lidad en su disefio y desarrollo.

5. Presentacion de los articulos de este monografico

En este nimero monografico encontramos seis articulos
sobre salud digital recogidos en la seccion ‘Karpeta’ y
en el mismo nimero también encontramos dos contribu-
ciones sobre esta misma temadtica en la seccion ‘A des-
proposito de’.

En el primer articulo de ‘Karpeta’ “El uso de tec-
nologias de asistencia sanitaria digital por parte de la
poblacion mayor desde una perspectiva de género e
intrageneracional” las autoras Blanca Criado Quesada,
Vanessa Zorrilla-Mufioz y M* Silveria Agullé Tomas
abordan los usos y opiniones de la poblacion mayor de
65 afos (la menos digitalizada pero mas medicalizada)
sobre herramientas de salud digital y tecnocuidados. Su-
pone un punto de partida para conocer la penetracion de
los usos digitales y las desigualdades de acceso en un
segmento poblacional de especial interés. Se constata la
desconfianza con la que se enfrentan a Internet, ambito
en el que no se encuentran comodos. Sin embargo, va-
loran positivamente las herramientas y aplicaciones de
salud digital utilizadas, como la historia clinica, receta
electronica, solicitud de cita online o la atencidén remota,
reconociendo su utilidad y mostrando actitudes favora-
bles. El uso de dichas herramientas es no obstante muy
escaso y experimenta una importante brecha de género,
con una utilizacion mucho mas baja entre mujeres que
entre varones. El perfil de usuario desvela las desigual-
dades en el acceso a estos medios entre esta poblacion
especialmente necesitada de servicios sanitarios. Se tra-
ta de un varén menor de 80 afios, de estudios universi-
tarios, residente en grandes ciudades, conviviente con
hijos/as o pareja y con una percepcion positiva de su
estado de salud.

En el segundo articulo, Ménica Otaola Barranquero
y Agustin Huete Garcia abordan desde otra perspecti-
va los riesgos de discriminacion de la salud digital. No
se trata tanto de sefalar las barreras de acceso sino los
riesgos de exclusion que planean sobre las personas con
discapacidad cuando la digitalizacion se implementa
sin atender a las especificidades de colectivos diversos
y muy plurales. El articulo “Riesgos de discriminacion
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por discapacidad en la digitalizaciéon de la asistencia
sanitaria” plantea que las personas con discapacidad se
estan quedando al margen de los desarrollos en salud
digital, debido a la confluencia de dos focos de desigual-
dad: uno relacionado con la atencion insuficiente a las
necesidades especificas de asistencia y otro con la falta
de accesibilidad y disefio universal de los dispositivos
tecnologicos. La respuesta a sus demandas tiende a ser
reactiva y hospitalaria y muy poco especifica de la gran
variabilidad del colectivo. Los desarrollos actuales en
telemedicina y e-health parecen replicar esta ausencia
de un disefio universal y para todas las personas. Los
avances en este terreno apenas contemplan la discapaci-
dad como poblacion objetivo y proyectan el uso masivo
de tecnologias que pueden resultar ineficaces, inaccesi-
bles o problematicas para el colectivo.

En relacion con el alcance y la efectividad de los de-
sarrollos ambient assisted living y como la tecnologia
puede facilitar la autonomia en personas con discapaci-
dades o en situacion de dependencia, Joan Molla-Kohler
y Miquel Domeénech reflexionan en el articulo “Auto-
nomias precarias: un analisis sobre las tecnologias para
personas con diversidad funcional intelectual”, acerca
de hasta qué punto la e-health puede lograr la autono-
mia, el derecho a decidir y el acompaiiamiento no inva-
sivo en el dia a dia de las personas con diversidad fun-
cional intelectual. El estudio pone de manifiesto que la
idoneidad de la tecnologia no garantiza un resultado per
se. Todo depende del papel que juegue en el entramado
de relaciones. Para que se mantengan en el tiempo, es
preciso ademas que estén abiertas al constante ajuste y
reajuste en esa interaccion con el entorno. Los artefactos
van a afectar y ser afectados, van a establecer relaciones
con sus usuarias y con el resto de los elementos del sis-
tema de relaciones que se establece entre el destinatario
y su entorno social y los propios objetos.

En todo caso, no cabe duda del potencial de transfor-
macion de los cuidados ante el desarrollo de la tecnolo-
gia y, en concreto, el potencial de la robdtica y la inteli-
gencia artificial. Pero, a la vista de las desigualdades de
acceso, los riesgos de exclusion mencionados y la vin-
culacion entre el desarrollo de la salud digital y el capi-
talismo digital, se hace necesaria una reflexion ética para
que este desarrollo avance en linea con las necesidades
sociales y no quede expuesto a otras logicas e intereses.
En este sentido, Nuria Vallés-Peris propone “Repensar
la robdtica y la inteligencia artificial desde la ética de
los cuidados”. Dado el creciente desarrollo de ambos
aspectos en este ambito, la reflexion adquiere gran rele-
vancia. Partiendo de la ética de los cuidados como una
utopia que se desmarca del pensamiento neoliberal, esta
propuesta asume que el centro del debate para repensar
la robética es el entramado de relaciones de cuidados de
las que participa el robot, relaciones desiguales que, a
la vez, requieren de transformaciones institucionales y
de la participacion de diversos actores, para garantizar
una robdtica y una inteligencia artificial responsables y
al servicio del bien comun.

Uno de los fenomenos sobre los que llamabamos la
atencion anteriormente consistia en procurar el empode-
ramiento de los ciudadanos para manejar sus enferme-
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dades cronicas a través de redes sociales y las posibili-
dades de internet. Assumpta Jover-Leal y Arantxa Grau-
Muiioz nos ofrecen en: “;Sin salida?: biomedicalizacion
y resistencias en las comunidades virtuales de atencion
de personas diagnosticadas de agorafobia” el caso de
una comunidad virtual de personas con una enfermedad
mental, constituidos en torno a Facebook. Se explora en
este trabajo como la comunidad articula respuestas le-
gas, no profesionales, para gestionar el diagndstico. Se
trata de una de las formas de empoderamiento mencio-
nadas. Estas estrategias no se circunscriben al discurso
médico oficial ni se alejan totalmente del mismo. Los re-
sultados indican que los entornos legos on-line posibili-
tan tanto la emergencia de estrategias de apoyo mutuo y
atencion legas que dialogan con las estrategias expertas,
como la irrupcion de reclamaciones propias de la bio-
medicalizacion, de autocontrol y vigilancia de quienes
presentan agorafobia.

Cierran la seccion ‘Karpeta’ Rosa Estopa Bagot y
Manuel Armayones Ruiz con el articulo “Metodologia
JUNTS de creacion de webapps para el abordaje de ba-
rreras en la comunicacion médico-paciente: el caso de
la aplicacion COMJuntos en el ambito de las enferme-
dades raras”. En esta ocasion se plantea alcanzar el em-
poderamiento de paciente y familia con el apoyo de una
aplicacion web, que trata de mitigar el impacto emocio-
nal que supone recibir el diagndstico de una enfermedad
rara y conseguir la adecuada adherencia al tratamiento.
La aplicacion COMJuntos es una app-web que guia la
comunicacion médica y que ha sido disefiada de forma
participativa para ayudar a las familias que tienen un
nifio o0 una nifia con una enfermedad rara a empoderarse
en las principales situaciones comunicativas con los pro-
fesionales de la salud.
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