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EL RETO DE LA DEMENCIA HOY

Una prioridad de salud publica mundial

Personas con demencia en el mundo (millones)

139

2024

2050 (proyeccion)

55 millones

de personas viven hoy con demencia en el mundo

139 millones

proyectados para 2050 si no cambian las tendencias actuales

Detrds de cada cifra hay una persona, una historia vital, una
familia y una red de cuidados que intenta sostener su autonomia
y su dignidad.

Fuente: OMS, Fact sheet Demencia, 2024



EL RETO DE LA DEMENCIA HOY

Espana: el cuidado recae en la familia

69%-81%

del coste total

El coste total de la demencia en Espaia que
asumen los cuidadores familiares —
mayoritariamente mujeres.

La herramienta principal de cuidado en Espaiia sigue siendo la
informal. Cualquier tecnologia que pretenda aliviar o transformar el
cuidado debe dialogar con esta realidad estructural: su coste, su

accesibilidad y quién puede sostenerla en casa.

Fuente: FEDEA, Long Term Care and Cognitive Impairment in Spain, 2025



MARCO CONCEPTUAL

Un sindrome, no una enfermedad unica

Deterioro progresivo de la cognicidn — memoria, lenguaje, funciones ejecutivas, orientaciéon — que interfiere en la vida diaria. Pero la demencia no es
sindnimo de pérdida de persona.

Modelo del déficit Modelo centrado en la persona

) L . ) Tom Kitwood: lo que la persona aun puede hacer, sentir y decidir. El
La mirada médica tradicional, centrada en lo que la persona pierde. El

) ) entorno —fisico, social, tecnolégico— determina la autonomia
modelo ha sido progresivamente desplazado.

alcanzable.

“Una tecnologia que solo compensa un déficit, sin tener en cuenta la autonomia residual de la persona, es una tecnologia

pobre.”




MARCO CONCEPTUAL

El enfoque de derechos humanos

El cambio conceptual mds profundo de las ultimas dos décadas, con tres consecuencias prdcticas:

Sujeto de derechos

La persona con demencia no pierde su condicién
de sujeto de derechos: se ajustan los apoyos para
ejercerlos, no los derechos mismos.

Vivir de forma independiente

La Convencién (CDPD) consagra el derecho a vivir
de forma independiente e incluida en Ia
comunidad, frente a la institucionalizacién como
destino inevitable.

Consentimiento y participacion

El consentimiento informado, la privacidad y la
participacién en las decisiones son derechos
exigibles también ante la tecnologia.



MARCO CONCEPTUAL

De la institucion al domicilio y la comunidad

[2

Institucion Domicilio y comunidad

Espafna vive un giro legislativo y politico hacia una atencidn personalizada y desinstitucionalizada, marcado por el envejecimiento acelerado.

La sostenibilidad de esta transicion no depende solo de la tecnologia disponible, sino de su

asequibilidad, su usabilidad y los apoyos publicos que la acompafien.




MARCO ETICO

La Atencion Centrada en la Persona (ACP) e

Desarrollada por Tom Kitwood en los afios noventa: el bienestar de la persona con demencia depende de la interaccidn entre su condicidn cognitiva y el
entorno humano, fisico y social que la rodea.

© O ©

Comodidad Apego Inclusion Ocupacion Identidad

La premisa que debe juzgar toda tecnologia:

“,Aumenta la dignidad y la capacidad de decision de la persona, o las reduce?”




MARCO ETICO

.Cuando una tecnologia esta centrada en la persona?

Parte de la biografia

De la biografia y las preferencias del usuario, no de un perfil genérico de paciente.

Maximiza la decision propia

Las decisiones que la persona puede tomar por si misma, en lugar de automatizarlas en su nombre.

Es transparente

En su funcionamiento; no genera una dependencia opaca de la que la persona no es consciente.

Refuerza el vinculo

Con cuidadores y comunidad, en lugar de sustituirlo por una relacién con un dispositivo.

Se retira cuando corresponde

Se ajusta o se retira cuando deja de ser util o deseada por la persona.




PANORAMA TECNOLOGICO

Tecnologias de apoyo: dos logicas distintas

OMS: la tecnologia de apoyo es la aplicacion de conocimientos y productos —fisicos, digitales o adaptaciones del entorno— que amplian la funcion y la participacion de la

persona.

La persona la usa Opera sobre ella

La maneja, la activa, decide cuando recurrir a ella. Sin requerir ninguna accion; a veces, sin que llegue a percibirla.

-> Plantea problemas de consentimiento, privacidad y

-> Plantea sobre todo problemas de usabilidad y de diseio. . .
proporcionalidad.

La mayoria de los productos que se comercializan hoy pertenece al sequndo grupo, o combina ambos registros — por eso el panorama no puede leerse solo en clave de eficacia
técnica.



PANORAMA TECNOLOGICO

Seis categorias de tecnologias de apoyo

1 2 3
©
Hogar inteligente y sensores (AAL) Localizacion y deambulacion Recordatorios y medicacion
4 5 6
! L]
Comunicacion y reminiscencia Robots sociales y conversacionales Inteligencia artificial



1 - HOGAR INTELIGENTE (AAL)

Sensores ambientales: una arquitectura de tres capas

[

Captacion Procesamiento Respuesta
Sensores de puerta, movimiento, cocina o Un sistema local o en la nube compara los La alerta llega a un cuidador o a
cama registran eventos discretos en la eventos con un patrén de normalidad teleasistencia — el eslabon menos
vivienda. aprendido. tecnolégico, y el mas fragil.

Su ventaja distintiva: el caracter pasivo. La persona no tiene que recordar llevar nada, cargar una bateria, ni aprender una interfaz —

v

precisamente lo que la enfermedad erosiona.




1 - HOGAR INTELIGENTE (AAL)

El mismo rasgo, su principal problema ético

III

Un sistema invisible es facil de olvidar — y la persona monitorizada puede no tener conciencia alguna de él. Lo que distingue “ayuda” de “control” no es la funcién

técnica, sino si la persona se sintid participe de instalarlo.

JA ®

Fatiga de alarmas Deriva del patron Mantenimiento Dependencia del
proveedor
Falsos positivos (una mascota, Un cambio real de la enfermedad Baterias, firmware, routers, Si la empresa cesa su actividad, el
una visita) erosionan la confianza puede leerse como anomalia — o muebles movidos: el sistema hardware instalado puede quedar
hasta que se ignoran. normalizarse sin mas. requiere sostén continuo. inservible.

Recomendacion practica: empezar por lo minimo. Un solo sensor bien elegido —el detector de salida, el apagado automatico de la cocina—

resuelve con frecuencia el problema real, con una fraccién del coste y de la intrusion.



2 - LOCALIZACION

Localizacion, deambulacion y seguridad

Salir de casa y no saber volver no es aleatorio: suele tener un sentido —ir a buscar a los hijos, volver a un trabajo antiguo, escapar de un entorno que se siente
ajeno— que la ACP invita a atender, no solo a mitigar.

Principio de proporcionalidad: de menor a mayor intrusion

©

Sensor de puerta Proximidad (Bluetooth) GPS activo continuo

Avisa de una salida nocturna. Minima intrusion. Avisa si la persona se aleja de un perimetro cercano. Localizacién en cualquier punto. Maxima intrusion.

El consentimiento es el nudo mas delicado: explicar en lenguaje sencillo y mdas de una vez, observar la reaccidon de la persona, tratar la retirada del dispositivo

como voluntad expresada —no como incumplimiento— y revisar la decision periddicamente.




3 - RECORDATORIOS

Orientacion temporal y gestion de la medicacion

La demencia erosiona la memoria episddica, pero preserva mucho mas tiempo la memoria procedimental. Por eso lo simple y predecible funciona mejor que lo

sofisticado y opaco.

Relojes de orientacion

Hora, dia y momento del dia en

una sola pantalla, siempre igual.

Pastilleros con alarma

Sefialan la toma, aunque no
impiden acceder al resto de
medicacion.

Dispensadores con
bloqueo
Liberan solo la dosis
correspondiente; previenen
omisién y duplicacion.

Recordatorios por voz

Sustituyen la lectura por la
escucha cuando el texto ya
cuesta.

Probablemente la categoria con mejor relacidon beneficio—coste—intrusidén: no capta imagen ni sonido, no rastrea la posicidn, tiene precios

accesibles y una curva de aprendizaje corta para el cuidador.



4 - COMUNICACION

Comunicacion, estimulacion y reminiscencia

La memoria autobiografica remota, y la memoria emocional ligada a la musica y a las imagenes de juventud, resisten cuando otras vias se han cerrado — pero solo

si el material es biografico, no genérico.

Videollamada de un botén

Reduce a un solo gesto lo que exige varios pasos
encadenados.

& Riesgo de infantilizacion

Reminiscencia personalizada Asistentes de voz
Fotos, musica y nombres propios de la persona, Sin pantalla que leer — pero con micréfono
no un archivo genérico. siempre activo en un espacio intimo.

Conexion no es presencia

Contenidos e interacciones disefiados para publico infantil transmiten un Una videollamada semanal no equivale a una visita; no debe convertirse en la

mensaje humillante sobre quién es la persona.

coartada que la sustituye.



5 - ROBOTS SOCIALES

Bajo la misma etiqueta, propositos distintos

Zoomorficos Compaiieros afectivos Humanoides Agentes conversacionales
Como Paro: reproducen la forma Como LOVOT: se orientan al Incorporan habla, recordatorio y Sin cuerpo fisico, basados en
y el comportamiento de un vinculo continuado mas que a la mediacién de actividades modelos de lenguaje: la frontera
animal; activan el registro afectivo sesion terapéutica puntual. grupales. mas reciente y menos estudiada.

del cuidado de una mascota.

Los mecanismos de posible beneficio no son excluyentes: sensorial (el tacto, un peso sostenido), ocupacional (algo que cuidar) y —el mds subestimado— social: el robot da
a otras personas un motivo para acercarse.



5 - ROBOTS SOCIALES

El debate ético mas intenso del panorama

A

Engafio Infantilizacion Sustitucion
Si la persona cree que el robot es un animal vivo o Especialmente presente cuando el disefio evoca El temor de los cuidadores a que estos
un ser que la quiere, ¢se sostiene una creencia un juguete y el personal se dirige a la persona en dispositivos reduzcan plantillas o espacien la
falsa para producir bienestar? consecuencia. presencia humana.

Condiciones de uso responsable: objetivo declarado y supervisidn, respetar el interés, la indiferencia o el rechazo de la persona, introduccion sin engafio
deliberado, y evaluacién periddica.

No son respuesta a la soledad: la soledad de una persona con demencia es un problema relacional y social — ningun dispositivo lo resuelve.




6 - INTELIGENCIA ARTIFICIAL

Una capa que se superpone a todas las demas

La IA no es una categoria de dispositivos paralela: es la capa que interpreta los datos de sensores, localizadores, dispensadores y asistentes de voz.

JA

Deteccion precoz Prediccion de eventos Personalizacion Sistemas conversacionales
Signos sutiles en marcha, habla o Anticipa agitacion, caidas o Ajusta musica o reminiscencia a Acompafiamiento verbal adaptado al
suefo, antes de la consulta. descompensaciones. respuestas previas. ritmo de la persona.

Opacidad @ Desplaza el umbral clinico Choca con la minimizacion de datos

El sesgo algoritmico es el riesgo peor comprendido: un modelo entrenado sin voces envejecidas o sin lenguaje afectado por la enfermedad funciona peor justo para quienes

debia servir. El balance es de potencial considerable y madurez limitada.




TECNOLOGIA Y AUTONOMIA

La tecnologia como habilitadora de autonomia

Capacidades funcionales Seguridad sin restriccion Conexion social Menor carga del cuidador

Un dispensador que libera la dosis Un sensor de puerta o un GPS Videollamadas y reminiscencia La evidencia mas robusta de

correcta sostiene el tratamiento permiten moverse por casay por sostienen el vinculo cuando el beneficio: dormir sin estar

sin un cuidador presente en cada el barrio sin exigir supervision desplazamiento lo dificulta. pendiente, reducir la angustia de
toma. continua. la deambulacion.

En cada caso, la tecnologia no cura la demencia — pero restituye una capacidad operativa sin sustituir a la persona: es ella quien decide tomar la medicacion,
consultar el reloj o preguntar.



TECNOLOGIA Y AUTONOMIA

Los limites de la evidencia

INTERDEM (2025) — la revisién més exhaustiva disponible: la heterogeneidad de los estudios, la escasez de ensayos controlados y |a

corta duracién de los seguimientos impiden recomendaciones firmes para la mayoria de las tecnologias.

Evidencia mas fuerte Evidencia mas débil
Para la seguridad en el hogar y para la reduccion de la carga del Para la mejora sostenida de la autonomia personal medida con
cuidador. instrumentos robustos.




BRECHA DIGITAL Y EQUIDAD

Mas que acceso a dispositivos

Percepcion de la tecnologia entre personas mayores (%)

La brecha digital es multidimensional:

Encuentran la tecnologia

Acceso material
confusa

Competencia digital

Temen cometer
errores

Motivacidn y confianza

Apoyo social para el uso

Se consideran Beneficio real obtenido

digitalmente competentes

En demencia, la exclusion se agrava por las dificultades cognitivas
especificas y por la falta de socializacion digital previa.



BRECHA DIGITAL Y EQUIDAD

De la brecha digital a la brecha de cuidados

@

Brecha digital Brecha de cuidados

Si las politicas de cuidado domiciliario y comunitario se apoyan cada vez mas en la tecnologia, la brecha digital se convierte en una brecha de cuidados.




RIESGOS DEL TECNOSOLUCIONISMO

Cuando la solucion técnica sustituye a la politica

Tecnosolucionismo (Evgeny Morozov): la tentacion de creer que todo problema social complejo tiene una solucion técnica, preferible a cualquier cambio politico, relacional
o estructural.

Sustituir cuidados Reducir la persona a datos Vigilancia y consentimiento
Un robot de compafiia no es un cuidador; un Pasos, horas de suefio, puertas abiertas: la La mayoria de estas tecnologias son, en mayor o
sensor de caidas no es una visita; un asistente de persona deja de ser un sujeto con biografia y pasa menor medida, tecnologias de vigilancia sobre la
VOZ NO es una conversacion. a ser un objeto de monitorizacién. vida intima de alguien.

La pregunta ética no es si la tecnologia puede complementar el cuidado —puede y debe— sino si se usa para evitar prestarlo.




RIESGOS DEL TECNOSOLUCIONISMO

Consentimiento, capacidad y apoyos

La capacidad para consentir no es un atributo binario: varia segun el tipo de decision, el momento del dia, el estado de animo y el apoyo disponible. La CDPD: se
ajustan los apoyos para ejercer la capacidad juridica, no los derechos.

Proporcionalidad Subsidiariedad
La tecnologia elegida debe ser la menos intrusiva capaz de lograr el fin La tecnologia no debe hacer lo que la persona puede hacer por si misma
perseguido. 0 con un apoyo humano razonable.

Juntos, evitan tanto el exceso de intrusion como el exceso de sustitucion: la tecnologia correcta es la minima suficiente, no la mdxima

disponible.




MODELO INTEGRADO

Siete principios para gobernar bien la tecnologia

Sujeto de derechos

En todas las fases de la enfermedad

Decision con la persona

No por ella; consentimiento libre y renovable

Proporcionalidad

La menos intrusiva capaz de lograr el fin

Complementa, no sustituye

El cuidado humano y el vinculo

Disefo participativo

Co-disefio con personas con demencia y cuidadores

Cobertura publica y equitativa

Segln necesidad, no segln renta

Evaluacion ética continua

Eficacia, ética e impacto en la dignidad




99

La mejor tecnologia es aquella que, una vez instalada, pasa
desapercibida: no domina la vida de la persona, no la etiqueta, no la
vigila de forma opaca. Simplemente le permite seguir siendo quien es,

en el lugar que ha elegido, con las personas que quiere.



santiagoduhalde@imserso.es
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