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1. Acerca de SWEET HOME

SWEET HOME es un proyecto financiado por Erasmus+ cuyo objetivo es ayudar a que las
personas con alguna discapacidad lleven una vida mas comoda, independiente vy
autodeterminada en sus hogares mediante el uso de tecnologias inteligentes para el hogar.
El proyecto comienza, que comienza en febrero de 2022 y finaliza en agosto de 2024, lo
llevan a cabo seis organizaciones socias procedentes de cinco paises. El objetivo es
identificar soluciones inteligentes para el hogar adecuadas y asequibles, ademas de
desarrollar cursos formativos gratuitos para las personas con discapacidad, sus familiares y
profesionales.

2. Personas con la enfermedad de
Alzheimer

Uno de los siete grupos objetivo de SWEET HOME lo forman personas con la enfermedad
de Alzheimer. El Alzheimer es una enfermedad progresiva que afecta a la memoria, al
pensamiento y al comportamiento. Suele comenzar con una pérdida de memoria leve, que
puede llegar a ser grave e interferir en las tareas diarias. Supone la forma mas basica de
demenciay se estima que representa mas del 50 % de los casos. La mayoria de las personas
diagnosticadas con Alzheimer tienen 65 afios o mas.

Debido a la pérdida de la funcién en las células cerebrales y a la muerte de estas,
inicialmente se ven afectadas las areas del cerebro dedicadas a la memoria v,
posteriormente, las areas que controlan el lenguaje, el razonamiento y el comportamiento
social. Finalmente, quedan afectadas todas las areas del cerebro.

Entre los sintomas de la enfermedad de Alzheimer, se encuentran la dificultad para recordar
la informacién aprendida recientemente, la pérdida de memoria, la desorientacion, los
cambios en el animo y el comportamiento, una confusion creciente sobre los hechos, el
tiempo y el espacio, y dificultad para hablar, tragar y caminar.

3. Acerca de la investigacion de campo

En el primer afio del proyecto, se llevd a cabo una investigacion de campo en Alemania,
Italia, Espafia, Bélgica y Grecia. Se centr6 en las necesidades, intereses y retos de las
personas con la enfermedad de Alzheimer. La estrategia de investigacion de campo incluia
entrevistas y estudios con cuestionarios a las personas afectadas, a sus familiares y a
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profesionales, asi como observaciones en distintos entornos domeésticos y una mesa
redonda con distintas partes interesadas. Con un total de quince cuestionarios y entrevistas,
cinco observaciones realizadas en hogares y una mesa redonda con siete expertos, el
estudio no puede ofrecer resultados estadisticamente representativos, pero si destacar de
forma ejemplar retos, necesidades y posibles soluciones especificos.

4. Resultados generales

Segun el estudio, el principal reto de las personas con la enfermedad de Alzheimer gira en
torno a seguir siendo independientes en sus casas y poder realizar las tareas basicas diarias,
como conducir, cocinar o lavar la ropa, entre otras. Pueden tener dificultades para realizar
ciertas tareas porque no recuerdan coémo hacerlas o porque no recuerdan qué tareas hacer
y cuando. En este Ultimo caso, el reto esta més relacionado con la organizacion del dia, es
decir, con la planificacion. Por otro lado, existen varias preocupaciones relacionadas con la
seguridad o el comportamiento de este grupo objetivo. Por ejemplo, dejarse el horno, el
gas o la plancha encendidos, salir a caminar y perderse u olvidarse de comer. Si estos
riesgos se pudieran mitigar o controlar, no seria necesaria una supervision constante y
podrian ser mas independientes.

A este respecto, existen varias soluciones inteligentes que pueden ayudar a las personas
con Alzheimer a completar tareas cotidianas y a vivir de forma mas independiente, como
recordatorios mediante sistemas de voz. Los sensores de movimiento pueden contribuir a
monitorizar el comportamiento de una persona en la distancia. Otras areas que pueden
verse beneficiadas por las soluciones inteligentes son la participacion social —teléfonos
inteligentes y tablets simplificadas—, el entretenimiento —tablets simplificadas para jugar,
escuchar musica, ver peliculas y Amazon Echo—, la asistencia sanitaria y monitorizacion —
dispensadores de medicamentos automaticos, botones de emergencia y dispositivos para
monitorizar el estado de salud conectados a un teléfono inteligente—, la movilidad en el
hogar —sistemas de balizas y rastreadores— y el confort en el hogar —sensores de
movimiento para iluminar automaticamente las estancias—.

En cuanto al uso de tecnologias inteligentes para el hogar, uno de los retos es que este
grupo objetivo normalmente esta compuesto por personas mayores que pertenecen a una
generacion que no crecié con dispositivos tecnoldgicos. Como consecuencia, son mas
escépticos en general con la tecnologia, tienen menos experiencia o creen que es dificil
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usar estos dispositivos. Por tanto, es clave que las soluciones inteligentes propuestas sean
respetuosas con los usuarios e intuitivas. En algunos casos, los dispositivos simplificados
pueden ser utiles. Por ultimo, algo que también preocupa en relacion con la tecnologia
inteligente para el hogar es el alto coste que tiene.

5. Resultados especificos

El estudio analizé los retos, las necesidades y las recomendaciones de personas con la
enfermedad de Alzheimer en torno a diez areas vitales.

1. Asistencia sanitaria y monitorizacion. Debido a que la media de edad es avanzada,
muchas personas con Alzheimer tienen ciertos problemas de salud para los que
necesitan tomar medicacion o que necesitan monitorizar, pero pueden olvidar
hacerlo. En algunos casos, también tienen un alto riesgo de sufrir caidas. Para todos
estos problemas, las soluciones inteligentes para el hogar son dispositivos de
monitorizacién conectados a teléfonos o relojes inteligentes, dispensadores de
medicamentos automaticos, y alarmas de caida y botones de emergencia.

2. Cuidado personal. Aunque no es el tema mas importante, algunas personas con
Alzheimer necesitan ayuda con tareas como lavarse o ir al bafio. Los expertos que
fueron consultados indicaron que existen algunas soluciones, como el inodoro
japonés y la ducha inteligente, que pueden ser Utiles para algunas personas con
Alzheimer. Sin embargo, suelen ser soluciones mas caras. También se pueden utilizar
los dispositivos inteligentes para recordar a la persona que haga ciertas tareas, como
lavarse los dientes.

3. Confort en el hogar. Varios encuestados indicaron que tenian dificultades para
controlar la calefaccion y las luces, y algunos tenian dificultades con la orientacién
temporal o localizando objetos en sus casas. Las soluciones para el hogar en el area
del confort En esta area, algunas soluciones son: persianas automaticas programadas
a determinadas horas y para determinadas condiciones de luz, y sensores de
movimiento para la iluminacién automatica y la apertura de puertas.

4. Seguridad en el hogar. Segun los resultados del estudio, este es un tema
importante para las personas con Alzheimer; sin embargo, cabe preguntarse si las
soluciones inteligentes en este ambito son adecuadas para ellos. En la mayoria de
los sistemas de seguridad, el usuario puede controlar el sistema de forma remota
desde un teléfono inteligente, aunque muchos participantes indicaron que les
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resulta bastante dificil usarlos. Sin embargo, en los casos en que puedan olvidarse
de activar la alarma al salir de casa, es posible conectarla a la sefial GPS del teléfono
para que se active y desactive automaticamente cuando la persona se va de casa o
vuelve, respectivamente.

5. Entretenimiento. Muchas personas con Alzheimer pasan mucho tiempo en casa y
ya no pueden realizar algunas actividades con las que antes se divertian. El
entretenimiento es importante, pero, a veces, las soluciones inteligentes pueden
abrumarlos. Las tablets simplificadas con una interfaz mas intuitiva pueden, por
tanto, ser de ayuda, pues les permiten jugar a juegos, escuchar musica y ver series o
peliculas. En algunos casos, se pueden utilizar sistemas controlados por voz, como
Amazon Echo, para escuchar musica o audiolibros. La television inteligente también
se puede conectar a un asistente virtual inteligente como Alexa. Asi, navegar por el
menu seria mas facil para algunas personas con Alzheimer.

6. Tareas domésticas. Uno de los principales retos para las personas con Alzheimer es
seguir siendo independientes en casa y poder realizar tareas domésticas diarias,
como limpiar, cocinar u otras actividades domésticas. Este tipo de tareas pueden ser
dificiles para personas con alzhéimer, ya que no recuerdan cémo se hacen o cuéles
se hacen durante el dia y en qué orden. Muchos de los encuestados mostraron
preocupacion por la seguridad de las personas con alzhéimer, por ejemplo, si se
dejara el gas abierto. Existen muchas tecnologias que pueden ayudarlas a seguir
siendo independientes, como aplicaciones moviles que les recuerden hacer ciertas
tareas diarias. Los asistentes virtuales controlados por voz y los sistemas inteligentes
domésticos, como Alexa, pueden utilizarse para recibir recordatorios por voz y
aumentar, asi, la seguridad. Por ejemplo, cuando se ordena encender el horno,
después el asistente virtual puede recordar al usuario que lo apague transcurrido un
tiempo. Para monitorizar el comportamiento de la persona en la distancia, se
pueden utilizar sensores de movimiento y de presion. El uso de camaras en casa
también es una opcion, pero las personas deben estar de acuerdo por cuestiones de
privacidad.

7. Movilidad en el hogar. A causa de la edad, pueden aparecer algunos problemas de
movilidad. Ademas, las personas con Alzheimer pueden sentirse inseguras al salir a
la calle, en sus barrios, porque se pueden desorientar y perder. Ademas, puede
costarles recordar donde estan las diferentes habitaciones de la casa. Si tienen
menor movilidad debido a su estado fisico, los dispositivos de movilidad inteligentes
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pueden ser de ayuda, siempre que sean faciles de usar —esto deberé evaluarse caso
por caso—. Para que puedan recordar donde estan las diferentes estancias de casa,
se puede utilizar un sistema de localizacion en tiempo real —con BLE o UWB— que
tiene una interfaz sencilla que muestra la localizacién actual. Por ultimo, para
aumentar la movilidad en el hogar, puede servir un sistema de balizas y rastreadores.

8. Ahorro energético. Segun el estudio, el ahorro energético es una cuestion
importante para las personas con Alzheimer. En este caso, se puede utilizar un
termostato inteligente para establecer las temperaturas diurna y nocturna; de este
modo, no es necesario acordarse de bajar la temperatura por la noche. Para los que
se olvidan de reciclar, puede ser Gtil un sensor de imagen basado en IA que detecta
el tipo de basura e indica la papelera correcta.

9. Participacidn social. En el caso de algunos participantes, un factor que limitaba su
participacion social era la dificultad para utilizar un teléfono. En este caso, las tablets
y teléfonos simplificados son utiles, ya que pueden ayudar a que las personas con
Alzheimer llamen a alguien sin ayuda.

10. Aprendizaje virtual. Este tema es, sin duda, el menos relevante para este grupo de
personas. Como la mayoria tiene dificultades para recordar cosas, sobre todo
nuevas, el aprendizaje virtual no es una prioridad.

6. Recomendaciones para la industria

e Latecnologia para las personas con Alzheimer debe ser intuitiva y facil de usar.

e En cuanto al marketingy a la venta, un problema relacionado con los dispositivos
domeésticos inteligentes es que este grupo de personas no tiene la seguridad de
poder utilizarlos durante mucho tiempo. Saben que su situacion cambiara con la
evolucién de la enfermedad y, entonces, los dispositivos dejaran de ser utiles. Por
esta razon, es posible que las personas con Alzheimer no los adquieran, sobre
todo, si son caros. Entonces, es recomendable que los productos se puedan

alquilar en vez de comprar.

e Ademas, deberian involucrar mas a las personas con Alzheimer en el desarrollo y
las pruebas de productos.
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e Esimportante no hacer suposiciones sobre sus necesidades: no debemos
generalizar, ya que las preferencias y los requisitos son personales.
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1. Acerca de SWEET HOME

SWEET HOME es un proyecto financiado por Erasmus+ cuyo objetivo es ayudar a que las
personas con alguna discapacidad lleven una vida mas comoda, independiente vy
autodeterminada en sus hogares gracias a las tecnologias inteligentes para el hogar. El
proyecto comienza, que comienza en febrero de 2022 y finaliza en agosto de 2024, lo llevan
a cabo seis organizaciones socias procedentes de cinco paises. El objetivo es identificar
soluciones inteligentes para el hogar adecuadas y asequibles, ademas de desarrollar cursos
formativos gratuitos para las personas con discapacidad, sus familiares y profesionales.

2. Personas con fibrosis quistica

Uno de los siete grupos objetivo de SWEET HOME lo forman personas con fibrosis quistica
(FQ). La fibrosis quistica es una enfermedad hereditaria que lleva al cuerpo a producir un
fluido espeso y pegajoso que afecta a las vias respiratorias y al sistema digestivo. Esta
causada por un gen defectuoso que afecta al movimiento de sal y agua de entrada y salida
de las células. Esto implica que el fluido secretado, al no ser fino y resbaladizo (la norma),
bloquea los tubos, conductos y otras vias de paso aumentando el riesgo de problemas
respiratorios, infecciones pulmonares y problemas digestivos.

Los signos y sintomas varian dependiendo de la gravedad del trastorno. Los sintomas de la
fibrosis quistica incluyen infecciones toréacicas, tos, dificultad para engordar, un sudor muy
salado, estrefiimiento y diarrea, y heces voluminosas y grasientas. Los sintomas suelen
comenzar en la infancia temprana y varian de un nifio a otro. La enfermedad empeora con
el tiempo: los pulmones y el sistema digestivo estan cada estan mas dafiados

3. Acerca de la investigacion de campo

Durante el primer afio del proyecto, se realizé una investigaciéon de campo en Alemania,
Italia, Espafia, Bélgica y Grecia. Se centr6 en las necesidades, intereses y retos de las
personas con fibrosis quistica. La estrategia de investigaciéon de campo incluia entrevistas y
estudios con cuestionarios a las personas afectadas, a sus familiares y a profesionales, asi
como observaciones en distintos entornos domeésticos y una mesa redonda con distintas
partes interesadas. Con un total de seis cuestionarios y entrevistas, una observacion
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realizada en un hogar y una mesa redonda con cuatro expertos, el estudio no puede ofrecer
resultados estadisticamente representativos, pero si destacar de forma ejemplar retos,
necesidades y posibles soluciones especificos.

4. Resultados generales

La naturaleza de esta condicion implica que las personas con FQ pasan mucho tiempo en
casa, asi que la tecnologia inteligente para el hogar puede contribuir a que lleven una vida
maés autodeterminada y autbnoma. Todos los encuestados tenian conocimientos bésicos
sobre tecnologias inteligentes y consideraban que los dispositivos que habian utilizado
hasta ahora eran Gtiles 0 muy utiles. Segun los resultados de la encuesta, las personas con
FQ, sus familiares y profesionales esperan que los principales beneficios de las tecnologias
inteligentes para el hogar sean (1) ayuda en sus habilidades de vida diaria, (2) un hogar mas
seguro, (3) mayor confort y (4) mayor movilidad en casa. Entre las principales
preocupaciones que suscita el uso de tecnologias domésticas inteligentes figuran el posible
elevado coste de la tecnologia, la falta de privacidad de los datos y la accesibilidad de estos
dispositivos para su estado.

Segun los resultados, los principales retos que abordan las personas con fibrosis quistica
aparecen en las areas de la asistencia sanitaria y monitorizacion, el confort en el hogar, la
participacion social y la movilidad en el hogar.

Este grupo de personas indicaron que tenian dificultades para moverse en casa, ya que se
quedan sin aliento y se fatigan con facilidad, sobre todo, en la etapa mas grave de la
enfermedad. Algunas soluciones destacadas son las sillas eléctricas inteligentes para subir
o bajar plantas o los dispensadores de oxigeno maoviles para utilizar cuando les falta el aire.

Por otro lado, las personas con FQ suelen someterse a diferentes tratamientos que incluyen
medicacion, el uso de un equipo respiratorio o la medicién de algunas constante vitales,
como los niveles de oxigeno o la presién arterial. Sin embargo, es probable que el acceso
a dispositivos de asistencia sanitaria y monitorizacion sea limitado en sus casas. Con estos
dispositivos, se puede realizar, de forma mas eficiente, un registro de datos del estado de
salud y sefalar posibles peligros.

Las personas con FQ subrayaron la necesidad de ciertas condiciones bioclimaticas en sus
hogares. Por ejemplo, deben asegurarse de que sus hogares no tienen polvo y otros
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alérgenos, las superficies se limpian con regularidad y la temperatura se controla. Para tales
casos, existen dispositivos de purificacion del aire, sensores inteligentes que miden la
humedad y sistemas de temperatura inteligentes.

Por ultimo, algunas personas informaron de que se habian sentido solos y su ansiedad habia
aumentado. Dada la naturaleza de sus sintomas, pueden experimentar barreras Unicas que
disminuyen su capacidad para socializar, que puede derivar en que se aislen socialmente.
Ademas, las personas con FQ pueden encontrase con ciertas barreras para establecer
relaciones, a causa de su dependencia o de sentirse avergonzados por su sintomas.
Ademas, al ser una enfermedad progresiva, puede implicar una rutina estresante de
sintomas y tratamientos.

5. Resultados especificos

El estudio analizo los retos, las necesidades y las recomendaciones de personas con fibrosis
quistica en diez areas vitales.

1. Asistencia sanitaria y monitorizacion: Este grupo de personas necesita medir sus
constantes vitales para controlar cualquier fluctuacidon que requiera mayor atencion.
Las constantes vitales que han de medir son el peso, la presion arterial, los niveles
de oxigeno y la capacidad pulmonar. Sin embargo, puede que este tipo de
dispositivos para el hogar no sean muy accesibles en todos los paises. La fisioterapia
se destacO como un elemento esencial en la rutina de tratamiento diario. Por ultimo,
las personas con FQ suelen tomar varios tipos de medicamento y, por tanto, deben
controlar qué, cuando y cémo los toman. Sin embargo, llevar un control de todo
puede ser abrumador. Estas soluciones se centran en dispositivos tecnoldgicos que
miden las constantes vitales. Por ejemplo, un pulsioximetro para medir los cambios
en los niveles de oxigeno en sangre, en el pulso y en los niveles de CO,. Estos
dispositivos se pueden asociar a un teléfono inteligente, lo cual facilita el
seguimiento de la historia clinica para identificar mejor cualquier fluctuacion. Si estos
dispositivos se vuelven mas accesibles en los hogares, se pueden evitar algunos
tramites, como la peticion a un laboratorio de que realice estas mediciones. Un
espirobmetro con una aplicacion y disefiado para la asistencia domiciliaria podria
ayudar a medir la capacidad pulmonar de este grupo de personas. Otro tipo de
dispositivos son los robots que pueden ayudar en la prestacién de servicios de
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fisioterapia, aunque aun se encuentran en fase de desarrollo. Otro ejemplo es un
botiquin inteligente que ayude a recordar cuando tomar un medicamento y su dosis,
y también avise cuando necesiten reponerlo. Los expertos de la mesa redonda
sefalaron que falta integracion con la tecnologia inteligente para el hogar. Tuvo muy
buena acogida la idea de crear un dispositivo que recoja todas las mediciones que
cada dispositivo inteligente realice. Los datos se pueden agrupar y, de este modo,
se ofreceria una visibn mas holistica del estado de salud de la persona.

2. Cuidado personal: Las personas con FQ se fatigan con facilidad y esto hace que las
tareas de aseo y cuidado personal sean agotadoras. La higiene personal forma parte
de la vida y minimiza los riesgos de infeccion que pueda haber en las casas. Los
expertos consultados indicaron que existen soluciones como el vater o la ducha
inteligentes. Sin embargo, suelen ser soluciones mas caras y no se consideran una
prioridad, ya que no sustituyen por completo a un cuidador.

3. Confort en el hogar: Varios encuestados indicaron que necesitaban unas
condiciones ambientales especificas en sus casas. Entre ellas, estdn una temperatura
y humedad controladas, adaptar la luz y controlar cortinas y ventanas, y la calidad en
el aire. En las etapas en las que la persona con fibrosis quistica se puede mover
menos, es de gran ayuda controlar de forma remota, desde sus teléfonos, este tipo
de comodidades. Algunas soluciones son los dispositivos de purificacion del aire que
controlan los niveles de calidad del aire interior y sensores de humedad inteligentes.
Otras tecnologias incluyen persianas automaticas que suben o bajan a determinadas
horas y mediante comandos de voz, y sensores de movimiento para la luz y la
apertura de puertas.

4. Seguridad en el hogar: Algunos participantes se mostraron preocupados por su
seguridad y por la de la persona con FQ. Esta preocupacion surge sobre todo
cuando estan solos en casa y les cuesta avisar a alguien si ocurre algo. Ademas,
aumenta especialmente cuando la enfermedad se encuentra en una fase mas grave,
ya que la movilidad en casa se reduce. En este caso, las soluciones se centran en
herramientas de comunicacion para aliviar las preocupaciones. Entre los ejemplos,
se encuentra (1) un sistema de asistencia inteligente como Alexa, con el que la
persona con FP puede utilizar instrucciones por voz para comenzar llamadas y (2) un
reloj inteligente, donde la persona puede contactar con otra con un simple toque en
la mufieca.
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5. Entretenimiento: Muchas personas con FQ pasan mucho tiempo en casa, sobre
todo en etapas avanzadas de la enfermedad. Ademas, someterse a tratamientos en
casa puede consumir mucho tiempo, por lo que disponer de entretenimiento es muy
atil. Las tecnologias controladas por voz son una buena opcion, ya que pueden
controlar de forma remota cualquier sistema tecnoldégico. Con un asistente
inteligente, como Alexa o Echo, la persona puede escuchar musica, pddcast,
audiolibros o las noticias. Una television inteligente también puede ayudar a
mantener a las personas entretenidas.

6. Limpiezay cocina: Hacerse cargo de las tareas domeésticas y limpiar la casa pueden
suponer un reto para las personas con FQ, como se ha manifestado mediante la
investigacion. Estos procesos pueden ser agotadores, puesto que requieren mucha
energia y movimientos; sin embargo, la limpieza es importante para evitar la
propagacion de gérmenes y bacterias. Ademas, las personas con FQ necesitan
limpiar los dispositivos que usan para sus tratamientos, como los equipos de
respiracion. Algunas de las soluciones pueden ser robots de limpieza, robots
aspiradores 0 mopas que se mueven por la casa y limpian sin que la persona apenas
haga esfuerzos. Otras incluyen purificadores del aire que recogen polvo y particulas
de alérgenos. Por lo general, existen pocos dispositivos electrénicos asociados a la
desinfeccion.

7. Movilidad en el hogar: La fibrosis quistica puede afectar a la movilidad. Esto se
debe a la naturaleza de la enfermedad, que provoca que las personas tengan
dificultades respiratorias. Pueden quedarse sin aliento con facilidad, lo que dificulta
que se muevan por casa. Los encuestados comentaron que moverse por casa les
generaba intranquilidad y que evitaban subir las escaleras. Sin embargo, mantenerse
activo es fundamental en la gestion de la fibrosis quistica, ya que ayuda a mejorar la
funcion cardiovascular. Algunas soluciones para la movilidad ya existen, como las
sillas eléctricas para subir o bajar plantas. Sin embargo, pueden ser soluciones
dificiles de integrar en casa, ya que normalmente requieren la instalacion de alguna
parte mecanicay, por tanto, el coste aumenta. Una solucion podria ser proporcionar
oxigeno movil por toda la casa para que lo puedan utilizar cuando les cueste respirar.

8. Ahorro energético: El tratamiento de las personas con fibrosis quistica incluye el
uso de diferentes dispositivos, como aparatos para desobstruir las vias respiratorias,
aerosoles, compresores o0 nebulizadores, que tiene un consumo alto de energia.
Entre las soluciones, se encuentran los enchufes inteligentes, que permiten conectar
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cualquier aparato a la pared y controlarlo de forma virtual. Se puede encender y
apagar de forma automatica con un horario y permite ver el consumo energético.
Otros dispositivos, como los termostatos y las bombillas inteligentes, se pueden
encender y apagar de forma remota, lo cual ayuda a ahorrar energia.

9. Participacidn social: En este caso, los resultados de los participantes fueron mixtos.
Mientras que unos se sentian integrados en su comunidad, otros no lo hacian,
arguyendo que la necesidad de tomar precauciones de salud extra en las
interacciones con otros puede generar barreras. Algunas personas mencionaron un
sentimiento comun de soledad. Por ello, es importante no digitalizar las
oportunidades de comunicacion, ya que se valora la interaccidn con otros seres
humanos. En su lugar, la tecnologia inteligente debe contribuir, en su lugar, a
fomentar las interacciones entre personas. Algunos dispositivos son los relojes
inteligentes, las tabletsy los teléfonos inteligentes.

10. Aprendizaje virtual: Este ambito es de lejos el menos relevante para las personas
con FQ, ya que, al parecer, pueden participar de forma virtual en entornos de
aprendizaje.

6. Recomendaciones para la industria

e Laestabilidad de una conexion a internet es una cuestién importante a la hora de
conectar los dispositivos inteligentes en los hogares.

e En el campo de la FQ, se necesitan datos médicos validos, por lo que muchas
empresas estan intentando avanzar en soluciones patentadas. Sin embargo, este
enfoque no permite la estandarizacion, la cual fomenta la puesta en comuan de
datos para disefiar el mejor producto o servicio posible. Este método permite la
creacion de un dispositivo inteligente coproducido por varios socios. Sin embargo,
también hay que sefialar que la normalizacion es fundamentalmente dificil en un
campo tan innovador en el que el siguiente paso de desarrollo ya se encuentra
fuera de una norma previamente establecida.

e Durante el disefio de tecnologias inteligente para el hogar para personas con FQ
en el futuro, el disefiador debe tener en cuenta las necesidades de las personas
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que usaran el producto. Contar con este grupo en la etapa inicial del desarrollo
significa que sus comentarios se pueden integrar y el resultado es un producto
mejor disefiado. Hay que evitar las suposiciones acerca de sus necesidades.

e Deberia difundirse mas la informacion sobre los dispositivos tecnolégicos que
puedan ayudar a personas con fibrosis quistica. Muchas de ellas dependen de las
recomendaciones sobre dispositivos que el personal sanitario les haga. Por tanto,
dotar al personal sanitario y de asistencia personal con informacién actualizada para
que puedan recomendar dispositivos inteligentes y difundir su conocimiento.

e Ademas de las posibilidades técnicas, también depende de la voluntad del paciente
de mostrar adherencia a la terapia y participar en cualquier procedimiento necesario,
lo cual no es siempre facil para los pacientes debido a su historial personal y
experiencias previas, incluso en un buen entorno de atencion a la FQ.

e Desde la pandemia, ha aumenta el uso de la telemedicina/telesalud, que se esta
perfilando como una forma de mejorar el acceso a los servicios sanitarios en zonas
rurales y remotas. Este cambio en la forma de prestar atencion sanitaria ofrece una
oportunidad sobre como la futura aplicacion de tecnologia puede establecer nuevas
rutinas y destacar nuevas oportunidades de tratamiento.

e Los costes mas elevados de los hogares inteligentes y la domaética son una cuestion
central. Se debe presionar para que las organizaciones o0 agencias nacionales o
regionales contribuyan econémicamente a la realizacion de adaptaciones en el
propio hogar.
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1. Acerca de SWEET HOME

SWEET HOME es un proyecto financiado por Erasmus+ cuyo objetivo es ayudar a que las
personas con alguna discapacidad lleven una vida mas comoda, independiente y
autodeterminada en sus hogares mediante el uso de tecnologias inteligentes para el hogar.
El proyecto comienza en febrero de 2022 y finaliza en agosto de 2024 y lo llevan a cabo seis
organizaciones socias procedentes de cinco paises. El objetivo es identificar soluciones
inteligentes para el hogar adecuadas y asequibles, asi como desarrollar cursos formativos
gratuitos para las personas con discapacidad, sus familiares y profesionales.

2. Sindrome de Down

Uno de los siete grupos objetivo de SWEET HOME lo forman personas con sindrome de
Down. El sindrome de Down es una condicion genética que afecta al desarrollo durante
toda la vida. Es una de las principales causas de discapacidad intelectual. El origen de este
sindrome es una copia del cromosoma 21, que genera un retraso en el desarrollo fisico y
mental, ademas de un conjunto de caracteristicas fisicas distintivas. Dichas caracteristicas
pueden variar mucho de una persona a otra, si bien algunas suelen asociarse a esta
afeccion. Entre las caracteristicas fisicas mas comunes, estan un perfil facial recto, la cabeza
pequefia y una estatura baja. Las personas con sindrome de Down también pueden sufrir
una discapacidad intelectual y un retraso en el desarrollo que afecta a sus habilidades
cognitivas y al aprendizaje. Otras caracteristicas el retraso en el aprendizaje para caminar,
hablar y realizar tareas diarias. Ademas, pueden presentar dificultades con la memoria, la
atencion y la resoluciéon de problemas.

3. Acerca de la investigacion de campo

Durante el primer afio del proyecto, se realizé una investigaciéon de campo en Alemania,
Italia, Espafa, Bélgica y Grecia, que se centrd en las necesidades, intereses y retos de las
personas con sindrome de Down. La estrategia de investigacion de campo incluia
entrevistas y estudios mediante cuestionarios a las personas afectadas, a sus familiares y a
profesionales, asi como observaciones en distintos entornos domeésticos y una mesa
redonda con distintas partes interesadas. Con un total de doce cuestionarios y entrevistas,
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tres observaciones realizadas en hogares y una mesa redonda con diez expertos, el estudio
no puede ofrecer resultados estadisticamente representativos, pero si destacar de forma
ejemplar retos, necesidades y posibles soluciones especificos.

4. Resultados generales

Se identificaron diferentes retos a los que las personas con sindrome de Down tienen que
enfrentarse para ser mas independientes en sus hogares. Por ejemplo, debido a su
limitacion en las habilidades de motricidad fina, suelen necesitar ayuda en tareas como
cocinar, hacer café o en la higiene personal. Ademas, tienen dificultades para hacerse cargo
de sus problemas de salud, para usar la tecnologia o para gestionar el dinero. También
pueden sufrir algun tipo de limitacidn cognitiva o problemas de memoria que dificulten la
comprension de conceptos o la planificacion de actividades con diferentes tareas
secuenciales. El tema de la seguridad debe ser central, ya que es una de las principales
preocupaciones de familiares y profesionales; por ejemplo, temen por su seguridad cuando
utilizan utensilios de cocina o ante posibles visitas de extrafios. El sindrome de Down puede
experimentar dificultades con el habla y la comunicacién. En concreto, pueden tener
problemas para mantener conversaciones largas y pedir aclaraciones concretas. Esto puede
dar lugar a que los demas no les entiendan del todo. En consecuencia, puede resultarles
dificil entablar relaciones con los demas y perder el contacto con la comunidad.

Por otra parte, es posible que les cueste seguir instrucciones si ho disponen de ejemplos.
Por ello, es importante ayudarlos a entender conceptos mediante ejemplos practicos y
significativos que incluyan pasos concretos.

Algunas de las personas con sindrome de Down encuestadas ya usaban teléfonos y otros
dispositivos inteligentes, principalmente para entretenerse o comunicarse. Habia casos en
lo que no sabian controlar la temperatura de su casa sin la ayuda de un familiar porque el
sistema que tenian para hacerlo era complicado.

Otro de los problemas identificados se relaciona con la atencion sanitaria: por ejemplo, es
posible que se olviden de tomarse una pastilla o un medicamento a la hora correcta, de
controlar aspectos como la presién sanguinea, tener problemas para seguir una dieta
determinada o controlar la comida y gestionar la cantidad de agua.
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Existen algunas soluciones inteligentes que pueden ayudar a las personas con sindrome de
Down a superar ciertos retos, a solucionar sus necesidades y a facilitarles algunas tareas
cotidianas para que puedan vivir de forma mas independiente y autodeterminada.

En algunos casos, el uso de tecnologias inteligentes supone un reto en si, ya que para ellos
es dificil aprender todos los pasos para usar un dispositivo y pierden algunas de sus
funcionalidades o, en los casos mas complejos, se desmotivan y dejan de intentarlo.
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5. Resultados especificos

El estudio analiz6 los problemas, soluciones y recomendaciones para las personas con
sindrome de Down en diez areas vitales.

1.

Asistencia sanitaria y monitorizacién. En algunos casos, los participantes
indicaron que la persona con sindrome de Down no sabia controlar determinados
signos vitales, como la presion sanguinea diaria, lo cual podria suponer un gran
problema. Hay que tener en cuenta que este grupo de personas tiene mayor
riesgo de padecer ciertos defectos cardiacos. Por ello, es fundamental la toma
de medicacion a la hora correcta y un recordatorio diario es muy util; existen
varias soluciones para tal efecto. Por otro lado, también hay algunas tecnologias,
como los dispositivos ECG, los pulsioximetros y los tensiometros, ademas de
algunas aplicaciones para controlar lo que come una persona mediante el uso de
IA'y técnicas de procesamiento de imagenes que reconocen comida e identifican
calorias.

Cuidado personal. Una de las principales preocupaciones que los familiares de
las personas con sindrome de Down indicaron es que, en muchos sentidos, estos
son incapaces de cuidarse adecuadamente, que podria deberse a la disminucion
de las habilidades de motricidad fina. En concreto, les preocupa la higiene
personal; por ejemplo, tareas como lavarse y ducharse. Para ello, hay soluciones
inteligentes como cepillos de dientes, asistentes de voz, espejos o las duchas
con un sistema simplificado.

Confort en el hogar. Algunos de los problemas identificados fueron el uso del
termostato, la aperturay el cierre de persianas y el encendido/apagado de luces.
Para algunas personas con sindrome de Down, seguir las instrucciones de uso de
ciertos electrodomésticos u otros aparatos o identificar primero sus necesidades
en cuanto a comodidad. En este caso, posibles soluciones son luces o persianas
automaticas que pueden programarse para abrirse y cerrarse a determinadas
horas, y enchufes inteligentes o sensores ambientales para mejorar la
comodidad.

Seguridad en el hogar. Otra de las cuestiones méas preocupantes para familiares
es el acceso a la vivienda de personas no deseadas o la imposibilidad de detectar
posibles situaciones de peligro, como las llamas abiertas o el uso de algunos
electrodomeésticos, o saber cOmo actuar en caso de emergencia. En este ambito,
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posibles soluciones son las cerraduras automaticas u otras caracteristicas de las
puertas inteligentes —codigos, huellas dactilares, camaras—, los asistentes por
voz que recuerdan determinadas acciones relacionadas con la seguridad, robots
de cocina para reducir los riesgos o un sistema de alarma con la opcion de control
por voz.

5. Entretenimiento. En este caso, la estimulacion mental y el bienestar emocional
podrian mejorar si se reducen el estrés y la ansiedad. Por ejemplo, para ellos
puede resultar estresante usar una television inteligente, puesto estan limitados
a nivel del motricidad fina para usar correctamente un mando a distancia.
Ademas, pueden aparecer dificultades para comprender y seguir las
instrucciones o invertir demasiado tiempo en ello. En este caso, el uso de una
television inteligente con control por voz, interfaces simplificadas en distintos
dispositivos o asistentes virtuales que leen audiolibros.

6. Tareas domeésticas. Una persona con sindrome de Down puede tener problemas
en tareas como quitar el polvo, barrer, fregar, aspirar, poner una lavadora y tender
la ropa, entre otras tareas domeésticas, debido a sus problemas con las
habilidades motrices finas, que dificultan poder realizar actividades que
requieren precision y destreza. También podrian tener problemas utilizando
electrodomeésticos de la cocina. Ademas, el uso de productos de limpieza podria
poner en compromiso su seguridad. Se podrian utilizar asistentes por voz
inteligentes para recordar los turnos de limpieza y otras tareas diarias. Incluso, se
podria utilizar para controlar otros dispositivos inteligentes en la cocina, como
luces, hornos y fogones. Otra solucion es el uso de robots de cocina o de
limpieza, como un aspirador robatico.

7. Movilidad en el hogar. Pueden tener problemas con las escaleras o al moverse
rapidamente en caso de emergencia, lo que dificulta su huida en situaciones
peligrosas. Para ayudarlos, se podrian instalar pasamanos, sillas motorizadas con
comandos de voz y sefales visuales que los ayuden a moverse por sus casas.

8. Ahorro energético. Pueden surgir problemas relacionados con la clasificacion y
el reciclaje de distintos tipos de basuras, ya que les cuesta separar la basura
generada en casa. Otro problema puede ser la eficiencia en el hogar o la gestion
del consumo de agua. En este caso, se puede utilizar un asistente virtual
personalizado que mejore la eficiencia energética en el hogar o una sistema de
IA con camara para gestionar los residuos, como restos de comida, papel y
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pléasticos, y clasificarlos, Ademas, se pueden utilizar aplicaciones para controlar
de forma visual el consumo energético, termostatos inteligentes para reducir los
costes de energia y ahorrar dinero y enchufes inteligentes para controlar y
programar cualquier dispositivo conectado.

Participacion social. En esta area, un problema detectado fue el uso incorrecto
de las redes sociales. En algunos casos, la persona no entendia bien qué tipo de
mensaje podia publicar en los diferentes canales de las redes sociales o qué
mensajes podrian considerarse inapropiados. Ademads, las personas con
sindrome de Down pueden experimentar dificultades para comunicarse
eficazmente, ya que pueden tener problemas de articulacion, con el vocabulario
0 para expresar mensajes emocionales, deseos o necesidades. También pueden
tener problemas para entender la comunicacion no verbal. Algunas
recomendaciones son utilizar aplicaciones para controlar las redes sociales y la
localizacion por GPS para que puedan ir a actividades sociales de forma mas
segura.

Aprendizaje virtual. Se detectaron problemas con la lectura y la escritura y otras
dificultades de aprendizaje que pueden limitar el acceso a este tipo de material
y su efectividad. Existen aplicaciones de aprendizaje adaptadas a las personas
con sindrome de Down, como palabras especiales, para ensefiar a reconocer
palabras, el lenguaje hablado, la atencion y las habilidades de escucha. Incluso
existe el aprendizaje adaptativo, que utiliza la tecnologia para ajustar la
experiencia de aprendizaje a las necesidades, habilidades y progreso de cada
uno. Por altimo, el uso de tecnologia de apoyo al aprendizaje virtual y otros tipos
de herramientas, como los videos animados.

Pag. 8





Co-funded by
the European Union

my sweet
{T HOME

6. Recomendaciones para la industria

Segun nuestro estudio, las personas con sindrome de Down y sus familiares tienen interés
por las tecnologias inteligentes para el hogar y una voluntad para comprarlas si el indice
coste-beneficio es adecuado y los productos estédn disefiados sin barreras. A modo de
conclusién, podemos proponer las siguientes recomendaciones:

1. La tecnologia para las personas con sindrome de Down deberia ser simple y muy
facil de usar. Por ello, es importante disefar dispositivos con interfaces simples e
intuitivas por las que es facil navegar.

2. Es buena idea afiadir el control por voz a la mayoria de los dispositivos utilizados
en la casa de una persona con sindrome de Down, ya que facilita su uso.

3. También instalar botones grandes y de colores contrastados, ya que, en caso
contrario, las personas con sindrome de Down pueden tener problemas.

4, Se deberia involucrar a las personas con sindrome de Down en el desarrollo y las

pruebas de los productos. Cuando estan disefiados para ellos, es mejor si pueden
dar su opinion directa.

Avances futuros
Es importante que el sector de las casas inteligentes se centre en resolver problemas no

resueltos para mejorar la independencia y autonomia de las personas con sindrome de

Down en sus hogares.

Podria ser una buena idea desarrollar un sistema de comunicacién que comprendiera
cierto lenguaje no verbal de las personas con las que interactian para que pudieran
comprenderlas, y también de las propias personas con sindrome de Down, ya que puede
costarles expresar sus sentimientos y necesidades. Este sistema ayudaréa en la
comunicacion y para evitar malentendidos. También podria ser util un sistema que
entienda algunas expresiones dificiles con significados abstractos.

Por otra parte, se puede trabajar méas para simplificar el uso de televisiones inteligentes y
otros sistemas de ocio, porque, a veces, estos dispositivos con plataformas de emisiones
en continuo son dificiles de usar para este grupo.
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La industria tendria que esforzarse por mejorar la seguridad en las cocinas y facilitar este
progreso; ya existen algunos avances, pero podrian desarrollarse mas en el futuro.

Es el mismo caso que en la salud, sobre todo para el control diario de algunas cuestiones
meédicas importantes. De este modo, los profesionales pueden recibir esta informacion de
forma inmediata y los usuarios, comentarios, incluidas recomendaciones de actuacion en
caso necesario.

Las soluciones para identificar a personas como extrafios o0 amigos se pueden mejorar
cuando alguien va a visitarlos a casa para mejorar su seguridad y evitar visitas indeseadas.

Por ultimo, ha habido muchos avances positivos en los ultimos afios, pero ahora hay que
centrarse en reducir el precio de los dispositivos, ya que, de lo contrario, seria muy dificil
instalarlos en casas reales.
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1. Acerca de SWEET HOME

SWEET HOME es un proyecto financiado por Erasmus+ cuyo objetivo es ayudar a que las
personas con alguna discapacidad lleven una vida mas comoda, independiente y
autodeterminada en sus hogares con el uso de tecnologias inteligentes para el hogar. El
proyecto comienza en febrero de 2022 y finaliza en agosto de 2024 y lo llevan a cabo seis
organizaciones socias procedentes de cinco paises. El objetivo es identificar soluciones
inteligentes para el hogar adecuadas y asequibles, asi como desarrollar cursos formativos
gratuitos para las personas con discapacidad, sus familiares y profesionales.

2. Discapacidad auditiva

Uno de los siete grupos objetivo de SWEET HOME lo forman personas con discapacidad
auditiva. El proyecto la considera una pérdida de audicion, permanente o fluctuante, que
afecta a la capacidad de una persona para oir el habla conversacional y los sonidos fuertes.
Por lo general, la pérdida de audicion se clasifica en ligera, leve, moderada, grave o
profunda, en funcion de la capacidad de la persona para oir las frecuencias que suelen
asociarse con el habla. Los sonidos se miden en unidades denominadas decibelios. Cuantos
mas sonidos no pueda oir a un determinado nivel de decibelios, mayor serd su pérdida
auditiva. Por regla general, una pérdida superior a 90 decibelios se considera generalmente
sordera; una pérdida auditiva entre 25-90 decibelios se clasifica como discapacidad auditiva
(el grado de pérdida auditiva varia).

3. Acerca de la investigacion de campo

Durante el primer afio del proyecto, se llevd a cabo una investigacion de campo en
Alemania, Italia, Espafia, Bélgica y Grecia. Se centr6 en las necesidades, intereses y retos
de las personas con discapacidad auditiva. La estrategia de investigacion de campo incluia
entrevistas y estudios con cuestionarios a las personas afectadas, a sus familiares y a
profesionales, asi como observaciones en distintos entornos domeésticos y una mesa
redonda con distintas partes interesadas. Con un total de doce cuestionarios, doce
entrevistas, cuatro observaciones realizadas en hogares y una mesa redonda con ocho
expertos, el estudio no puede ofrecer resultados estadisticamente representativos, pero si
destacar de forma ejemplar retos, necesidades y posibles soluciones especificos.
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4. Resultados generales

Segun el estudio, las personas con discapacidad auditiva deben enfrentarse a varios retos
en su dia a dia. Los retos principales estan relacionados con la seguridad. Las personas
entrevistadas —personas con discapacidad auditiva, familiares y profesionales que trabajan
con ellas— expresaron su preocupacion por la seguridad en el hogar, que incluso era mas
acuciada fuera de estos. En el resto de las areas, las personas informaron de que no
encontraron grandes dificultades, puesto que ya utilizaban teléfonos inteligentes y otros
dispositivos automaticos para ayudarles con las actividades rutinarias, como vibracién en la
alarma para despertarse, luz o vibracion para indicar que el horno ha acabado, etc.

Existen varias soluciones inteligentes disponibles que pueden ayudar a las personas con
discapacidad auditiva a completar tareas diarias y a vivir de forma més independiente, como
recordatorios mediante vibracion o luces. Los sensores de movilidad pueden facilitarles la
vida, por ejemplo, con la apertura o cierre automético de puertas. Ademas, se pueden
utilizar aplicaciones para el teléfono inteligente que indiquen que el interfono vibra, la casa
esta cerrada, un perro ladra u otras situaciones que pueden resultarles dificiles de identificar
a estas personas. En cuanto a la participacion social, los problemas se asociaban con el
miedo a no entender a las personas.

Los expertos también ofrecieron su punto de vista profesional y sugirieron algunas
soluciones inteligentes y tecnoldgicas que podrian resultar muy Utiles para las personas con
discapacidad auditiva. Algunos ejemplos de soluciones innovadoras son: un hardware que
capta las necesidades del entorno y las envia a los dispositivos moviles, como teléfonos o
relojes inteligentes; Intendi me, un dispositivo mévil con funciones similares, pero con la
ventaja de que se puede transportar a cualquier sitio, a diferentes partes de la casa o viajar
con él, o una aplicaciéon que traduce la lengua, entre otras.

5. Resultados especificos

Se realiz6 un estudio sobre los retos, las necesidades y las recomendaciones de personas
con discapacidad auditiva en diez areas vitales diferentes.
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1. Asistencia sanitaria y monitorizacion: Cabe sefialar que el 50% de los participantes
con discapacidad auditiva afirmaron que no encontraban utiles dispositivos que los
ayudaran en este caso, ya que no presentan problemas de salud que lo requieran.
Sin embargo, las respuestas de sus familiares cambiaron: un 60% consideraba que
serian utiles, mientras que un 20%, no.

2. Cuidado personal: En la mayoria de los casos, las personas con discapacidad auditiva
no presentan complicaciones relativas a la salud, por lo que no mostraron demasiado
interés en disponer de soluciones inteligentes para el hogar que ayudaran en su
cuidado personal, a excepcion de las personas mayores. Lo que si seria util son
dispositivos inteligentes que los avisen si se dejan el agua abierta o sensores de
movimiento para abrir y cerrar el grifo de la bafiera.

3. Confort en el hogar: Los encuestados indicaron que no pueden escuchar la alarma o el
timbre, asi que necesitan otra estrategia. Como solucion, se propuso activar la luz y la
vibracion en la alarma del teléfono o del reloj inteligente. En cuanto a la puerta, se
propuso instalar un indicador o regulador de luz o un flash para saber cuando llaman a
la puerta.

4. Seguridad en el hogar: Esta es el drea que mayor preocupacidon genera en este grupo de
personas. Algunas de las soluciones inteligentes que se comentaron en este punto fueron
alarmas de gas y de fuego conectadas a la cama que generan una vibracion, simulacién de
presencia con movimiento automatico de persianas y luces para prevenir la entrada de intrusos,
alarmas con luces estroboscépicas también para intrusos, camaras inteligentes con
reconocimiento facial, etc.

5. Movilidad en el hogar: El Unico problema que se comunico en las observaciones es
que no pueden darse cuenta cuando alguien necesita ayuda o los llama desde otra
habitacion. Una solucion inteligente sencilla es afiadir una notificacion con vibracién
en el teléfono o el reloj inteligentes que avise a la persona cuando alguien la llama.

6. Limpieza, cocina y otras actividades domésticas: En las observaciones, las personas
con discapacidad auditiva comentaron que seria util disponer de dispositivos que
pudieran ayudarles a saber cuando la lavadora ha terminado. Existen lavadoras o
lavavajillas inteligentes que han incorporado la opcion de recibir notificaciones que van
conectadas a un reloj o un teléfono inteligentes.

7. Entretenimiento: Las dificultades que surgen en esta area estan relacionadas con
entender las peliculas y otros programas de televisibn y expresan problemas
relacionados con el acceso a los servicios en linea —por ejemplo, algunos admiten voz
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en off—. Asi, la solucion que se propuso en este caso fue instalar un programa de
transcripcion que no necesite conexion a internet.

Ahorro energético: En las observaciones, se informo de un gran gasto en la calefaccion,
que suele controlarse mediante un cronotermostato. Un termostato inteligente
optimizaria este uso.

Participacion social: Los problemas de comunicacion con otras personas pueden reducir
el nimero de relaciones sociales. Por ejemplo, si necesitan llamar o comunicarse con
alguien, el uso de una tecnologia sin bluetooth es dificil, incluso puede suponer un
problema en el trabajo. Para darle solucion y mejorar la participacion social, se puede
utilizar una aplicacién de transcripcion a tiempo real, que transcribe la comunicacion oral
y viceversa, es decir, la lengua de signos en comunicacion oral.

Aprendizaje virtual: Este tema es, sin duda, el menos relevante para las personas con
discapacidad auditiva. Sin embargo, los participantes comentaron que seria muy Gtil
tener algun tipo de recurso para conocer los dispositivos inteligentes y saber cdmo
usarlos.

6. Recomendaciones para la industria

Deberia haber financiacion publica para comprar dispositivos inteligentes.

Generar una conciencia social sobre las necesidades, los problemas y la inclusion de
las personas con discapacidad auditiva; dar voz a las entidades publicas y
asociaciones para personas con discapacidad auditiva y sordas existentes, etc.

En cuanto al marketingy a la venta, un problema relacionado con los dispositivos
inteligentes para el hogar es no tener la seguridad de que podréan utilizarlos durante
mucho tiempo. Debido a la velocidad tan rapida a la que mejora la tecnologia, los
dispositivos inteligentes pueden volverse indtiles en relativamente poco tiempo.
Esto puede ocasionar que las personas con discapacidad auditiva no compren
dispositivos, sobre todo, si son caros.

Ademas, deberian involucrar mas a las personas con discapacidad auditiva en el
desarrollo y las pruebas de productos.

Es importante no hacer suposiciones sobre sus necesidades: no debemos
generalizar, ya que las preferencias y las necesidades son personales.
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1. Acerca de SWEET HOME

SWEET HOME es un proyecto financiado por Erasmus+ cuyo objetivo es ayudar a que las
personas con alguna discapacidad lleven una vida méas cémoda, independiente y
autodeterminada en sus hogares con el uso de tecnologias inteligentes para el hogar. El
proyecto comienza en febrero de 2022 y finaliza en agosto de 2024 y lo llevan a cabo seis
organizaciones socias procedentes de cinco paises. El objetivo es identificar soluciones
inteligentes para el hogar adecuadas y asequibles, asi como desarrollar cursos formativos
gratuitos para las personas con discapacidad, sus familiares y profesionales

2. Distrofia muscular y otras enfermedades neuromusculares

Uno de los siete grupos objetivo de SWEET HOME lo forman personas con distrofia
muscular. Es un grupo de enfermedades musculares cuya causa es una mutacidén genética.
Con el tiempo, la debilidad del musculo disminuye la movilidad de las personas,
dificultando las tareas diarias. Existen muchos tipos de distrofia muscular; cada una afecta
a un tipo de grupo o grupos musculares, los signos y sintomas van apareciendo en
diferentes momentos y va variando su gravedad. Este tipo de enfermedad puede heredarse
dentro de una familia o aparecer por primera en una persona. Hay diferentes tipos
genéticos diferentes en un tipo de distrofia muscular y, ademas cada persona puede
experimentar diferentes sintomas padeciendo el mismo tipo de distrofia. Los resultados
dependen del tipo especifico de trastorno. Para este estudio, los socios decidieron ampliar
la investigacion a otras enfermedades neuromusculares, como la atrofia muscular espinal
(AME) que causa los mismos problemas funcionales.

3. Acerca de la investigacion de campo

Durante el primer afio del proyecto, se llevd a cabo una investigaciéon de campo en
Alemania, Italia, Espafia, Bélgica y Grecia. Se centré en las necesidades, intereses y retos
de las personas con enfermedad neuromuscular. La estrategia de investigacion de campo
incluia entrevistas y estudios mediante cuestionarios a las personas afectadas, a sus
familiares y a profesionales, asi como observaciones en distintos entornos domésticos y una
mesa redonda con distintas partes interesadas. Con un total de veintidds cuestionarios,
veintidos entrevistas, cuatro observaciones realizadas en hogares y una mesa redonda con
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ocho expertos, el estudio no puede ofrecer resultados estadisticamente representativos,
pero si destacar de forma ejemplar retos, necesidades y posibles soluciones especificos.

4. Resultados generales
Se identificaron diferentes retos para que las personas con distrofia muscular puedan ser

mas independientes en sus hogares. Deben diferenciarse las distintas etapas de la
enfermedad porque, en las ultimas, las personas dependen de sus cuidadores en muchas
actividades. Por ello, en etapas avanzadas de la enfermedad, la autonomia que ofrecen las
aplicaciones inteligentes para el hogar, gracias a la opcion de utilizar diferentes interfaces
persona-maquina, pueden ser la Unica solucion.

De hecho, el 95 % de los encuestados esperan que las tecnologias inteligentes para el hogar
les permitan una vida independiente.

Los retos clave en este caso son la limpieza, el cuidado personal, la movilidad y la
automatizacion/confort.

La incapacidad para moverse por si mismos en casa es uno de los problemas principales,
aunque la mayoria de ellos pueda usar una silla electronica para solucionar este problema,
en un hogar accesible.

Los encuestados entienden bien el significado de hogar inteligente: El 54,5% tiene ciertos
conocimientos, el 22,7% ya dispone de algun dispositivo, el 16,2% utiliza productos
inteligentes para el hogar con frecuencia y el 13,6% de los encuestados pueden programar
esos dispositivos.

Existen distintas soluciones inteligentes para ayudar a que las personas con alguna
enfermedad neuromuscular realicen tareas diarias y vivan de forma més independiente: la
mayoria son dispositivos inteligentes pequefios (54,5 %), como termostatos, televisiones o
cortinas motorizadas o sistemas de automatizacion sencillos (40,9 %) basados en altavoces
inteligentes con un sistema de luces inteligente y sensores de movimiento, enchufes
inteligentes, controlador remoto IR y camaras con wifi.

Las principales preocupaciones estan relacionadas con el alto coste de estos sistemas
inteligentes, como estan disefiados para ser accesibles y su falta de integracién. Por
ejemplo, cada dispositivo inteligente utiliza diferentes aplicaciones.
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5. Resultados especificos

Asistencia sanitaria y monitorizacion:

Los sensores relacionados con la asistencia
sanitaria suscitan un gran interés. En el mercado, ya existen diferentes dispositivos,
como tensidmetros, pulsioximetros, basculas con wifi, dispositivos para medir el suefio,
termémetros inteligentes, relojes inteligentes con monitor ECG, pulseras conectadas a
alarmas de caida que se comunican con los cuidadores, etc. La facilidad de uso, o
usabilidad, es una de las cuestiones que mas preocupa a las personas con problemas de
movilidad en los brazos cuando utilizan dispositivos como relojes inteligentes, ya que una
forma comun de interactuar con estos dispositivos es mediante el movimiento.

Cuidado personal: las personas con alguna discapacidad consideran complicado asearse
de forma auténoma. En este caso, se subray®6 la utilidad de los aseos inteligentes, incluso
si son soluciones caras. Un secador de cuerpo, cuyo objetivo es facilitar el proceso de
secado tras una ducha o bafio, podria ser un dispositivo Gtil para la autonomia de estas
persona.

Confort en el hogar: los dispositivos relacionados con la automatizacion y el confort, como
Alexa, el control de luces o la apertura y el cierre de puertas, son muy Utiles para la
accesibilidad y la autonomia. Esto es asi, especialmente para personas con problemas de
movilidad que padecen esta enfermedad. Las luces inteligentes con sensores de
movimiento y de penumbra o con control por voz son muy utiles, ya que pueden interactuar
con los asistentes de voz de los teléfonos o altavoces inteligentes. Otras soluciones son los
actuadores o los enchufes inteligentes. Los videoporteros inteligentes permiten que la
persona pueda responder cuando llaman al telefonillo desde una aplicacién en el teléfono
movil mientras esta en la cama o en otro lugar fuera de casa. La combinacion de
videoportero y cerradura inteligentes permitiria controlar el acceso de personas de forma
independiente. Por otro lado, un transmisor IR conectado a un asistente de voz inteligente
para controlar el aire acondicionado es una buena solucién para el indice de bienestar
termohigrométrico (confort térmico). También hay aires acondicionados con conexién wifi,
control por voz y funciones de IA. Ademas, la motorizacion de puertas interiores (ventanas
y cortinas) con control remoto podria ser muy Util, sobre todo en el caso puertas
automaticas correderas cuando hay espacios pequefios.

Seguridad en el hogar: las soluciones para el hogar son, principalmente, las camaras IP
para interior y exterior. Con las cdmaras IP, se puede controlar la casa desde el teléfono
inteligente, donde llegan notificaciones cuando se detecta movimiento si alguien
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abandona la casa. Algunas camaras se pueden comunicar de forma bidireccional. La
seguridad supone una de las principales preocupaciones para las familias los botones de
panico/caidas se suelen mencionar. El nuevo mercado de alarmas inteligentes se basa en
el almacenamiento en la nube y en las centrales de alarmas. Existen diferentes sensores que
pueden detectar posibles emergencias o intrusiones antes de que ocurran; si alguna
sucediera, los expertos en seguridad responden en cuestion de segundos para ayudar a las
personas a controlar la situacion.

Entretenimiento: es un tema que suscita mucho interés entre las personas con alguna
enfermedad neuromuscular, ya que pasan mucho tiempo en sus casas. Las soluciones para
el entretenimiento y la comunicacién estan muy extendidas en el mercado: televisores,
teléfonos, tabletsy altavoces inteligentes que mejoran la accesibilidad en la comunicacion
y el entretenimiento mediante las kascteltvisirresesintigligeintaspefaididacarporan asistentes de voz se

SIS tPBFAH fEcilmente con la voz. Los controladores IR y altavoces inteligentes tienen misma
funcion si la televisién no es inteligente. Los altavoces inteligentes también son muy Utiles
para escuchar musica o audiolibros. Algunos productos de ayuda especiales, como un raton
controlado con la boca, puede facilitar el acceso al ordenador a las personas con problemas

LimBk8zRN QUMRAE autonomia esta muy limitada, la ayuda para limpiar la casa se hace
necesaria; no obstante, una aspiradora inteligente es muy Gtil y su uso esta muy
generalizado..

Otros electrodomeésticos inteligentes, como las lavadoras o los lavavajillas,

pueden ayudar, pero solo ofrecen autonomia para iniciar los programas en un momento
Tienen sistemas de control especial —minifoystick, control con
la cabeza /0)/5?%5 controlados con la barbilla, tecnologia sjp-n-puff— y tecnologia

viudvdomilidasten: el begar: asisiiandadigede eleeirgnicasisonatn elemento central en las
cong@md%ﬁggﬁgjyaqénﬁﬂl&?m%al‘ uso combinado, previa sincronizacion, de una

cerradura inteligente y la motorizacion de la puerta es una buena solucién para acceder al

hogar, ya que las personas con problemas de movilidad podran abrir la puerta cuando estan

cerca sin el uso de llaves, sino con tarjetas RFID, llaveros o aplicaciones para teléfonos,

mediante bluetooth o GPS. Ademas, los ascensores, elevadores y salvaescaleras podrian

mejorar con estas caracteristicas inteligentes.
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En los
Ahag[etcaRfAg CHROM BRICBYCNSS 18TERs cHfasBrEEVaA D eATiTRYPE AU CAN®I° consumo energético: por

energético. '{ecno ogias como los termostatos intelilgentef, %os sistemas de iluminacion o , .
Q. e .tertmostatoepngjl eneaparar acale cqlon Sl 1as rvgntant%% estan abiertas; las luces se

los gh%mlgs ihtéligentes, qué p SuUs usuarios controlar cualquier disposi

conpitid eBbapagaib dedoindeay tanét cacinodaynadienegetadiabitacion o si no hay suficiente
luz, y una pantalla puede mostrar el consumo energético medio o instantaneo para ayudar
a que los habitantes de la casa lleven un estilo de vida con menor consumo energeético.
Participacion social: El sistema social y la ayuda de los cuidadores profesionales y
familiares pueden mejorar la participacion social de las personas con alguna enfermedad
muscular, pero, sobre todo en las etapas avanzadas, las aplicaciones de redes sociales y
accesibilidad a la tablet, el teléfono inteligente o el ordenador pueden suponer un gran
apoyo tanto en la comunicacion cara a cara como a distancia y, asi, ayudar a la participacion
social de este grupo de personas.
Aprendizaje virtual: Los cursos formativos sobre el internet de las cosas (I0T, por sus siglas
en inglés) deberian contribuir para superar los problemas que plantea el uso de un nuevo
dispositivo o una aplicacion, dar méas confianza en cuestiones de privacidad, describir mejor
el mercado de los productos inteligentes para el hogar y ofrecer informacién general sobre
los hogares inteligentes y la domaética. Ademas, es recomendable afiadir una seccion sobre
la legislacion vigente y los medios econdmicos que pueden reducir el gasto de una familia
y elaborar materiales didacticos accesibles para cada tipo de discapacidad.

6. Recomendaciones para la industria

Existe un gran problema general con la accesibilidad cuya facil solucion pasa por mejorar
el disefio de la interfaz humano-maquina, por ejemplo, mediante el control inteligente por
VOZ.

La accesibilidad en el hogar: Es fundamental trabajar en construir un hogar ya accesible,
pero aun existen limites culturales en el disefio de los hogares inteligentes. Actualmente,
cuando la mayoria de los hogares no son nuevos, solo queda adaptarse a ellos, y la solucion
mas flexible es disefiar un hogar muy accesible con soluciones personalizadas que resuelvan
el problema de una persona.
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Accesibilidad de las tecnologias: interviene la facilidad de uso de las tecnologias
inteligentes para el hogar, pero también la participacion social, que no se trata solo de salir,
sino también de utilizar dispositivos digitales.

Otra cuestion es la integracion de soluciones en los productos inteligentes para el hogar:
existen diferentes soluciones buenas, pero resulta dificil integrarlas todas. Por ejemplo,
cada dispositivo inteligente utiliza aplicaciones diferentes. La recomendacion para
solucionar este problema es favorecer la interoperabilidad y las normas universales de
comunicacion en las tecnologias inteligentes.

Los costes de las casas inteligentes y la domética son una cuestion importante. La
contribucién econémica de parte de las agencias nacionales o regionales deberia mejorar

para fomentar la autonomia de las personas en sus hogares y, en consecuencia, reducir los
costes de asistencia.

Pag. 8





Co-funded by
the European Union

. my sweet
.\ SMART HOME

Smart Home consortium, is licensed under a
Creative Commons Attribution-NonCommercial-

The present work, produced by the My Sweet
ShareAlike 4.0 international License

FHU SENSEWORKS

The European Commission support for the production of this publication does not constitute an endorsement of the contents which reflects the views
only of the authors, and the Commission cannot be held responsible for any use which may be made of the information contained therein.



https://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/4.0/deed.en

https://mysweetsmarthome.infoproject.eu/




Co-funded by
the European Union

. 12} sweet
- SMART HOME

.......

Informe sobre los problemas, las
soluciones y las recomendaciones para el
hogar Iinteligente de personas con
enfermedad renal

SENSEWORKS

El apoyo de la Comision Europea a la produccion de esta publicacion no constituye la aprobacion de su contenido. Esta publicacién
es responsabilidad exclusiva de su autor y la Comisién no es responsable del uso que pueda hacerse de la informacién aqui
difundida.





Co-funded by
the European Union

my sWeeT

\RT HOME
Indice

1. Acerca de SWEET HOME ........oo ittt e e nnae e nae e e annea e 3
2. ENFErmMedad rENQAL.........oooiiiiiiie ettt e e e e nnea e 3
3. Acerca de la investigacion d@ CAMPO........c.couiiiiiiiiiieie ettt neeas 4
4. RESUITAdOS GENEIAIES .......oiiiiiiiieii ettt 4
5. RESUITATO0S ESPECITICOS . ....tiiiiiiiiie ittt sttt e e e sneenneas 6
6. Recomendaciones para [a INAUSTIA............ccciieiiiieiiie e 8





Co-funded by
the European Union

my sweet
{T HOME

1. Acerca de SWEET HOME

SWEET HOME es un proyecto financiado por Erasmus+ cuyo objetivo es ayudar a que las
personas con alguna discapacidad lleven una vida mas cémoda, independiente y
autodeterminada en sus hogares con el uso de tecnologias inteligentes para el hogar. El
proyecto comienza, que comienza en febrero de 2022 y finaliza en agosto de 2024, lo llevan
a cabo seis organizaciones socias procedentes de cinco paises. El objetivo es identificar
soluciones inteligentes para el hogar adecuadas y asequibles, ademas de desarrollar cursos
formativos gratuitos para las personas con discapacidad, sus familiares y profesionales.

2. Enfermedad renal

Uno de los siete grupos objetivo de SWEET HOME lo forman personas con enfermedad
renal. La enfermedad o insuficiencia renales consiste en el deterioro de los rifiones. Esta
condicion que suele estar asociada con la edad. Normalmente causa un deterioro de la
funcion renal parcialmente y puede desembocar en fallo renal, es decir, en la pérdida total
de la funcién renal. Muchas personas que sufren esta afeccion pueden vivir una vida larga.
La enfermedad renal crénica suele estar causada por otras condiciones que sobrecargan
los rifiones.

En cuanto al tratamiento, las personas enfermas se realizan pruebas de sangre y de orina
para comprobar el estado de salud y la funcién de los rifiones. En caso grave de la
enfermedad, las opciones mas comunes son la diélisis y el trasplante de rifiones. La dialisis
es un tratamiento que actua de rifidn artificial eliminando los residuos y los fluidos de la
sangre del individuo. Se realiza con una maquina. El trasplante de rifidbn es un
procedimiento quirdrgico que consiste en colocar un rifidbn sano de un donante en una
persona con enfermedad renal. Ambas opciones tienen sus pros y sus contras, y el éxito
varian de un individuo a otro.

En la etapa inicial de la enfermedad, normalmente no hay sintomas. En ese caso, se detecta
si la persona se hace una prueba de sangre o de orina por otras razones y el resultado
muestra un posible problema con los rifiones

Fuentes: NHS, Wikipedia

Pag. 3





Co-funded by
the European Union

my sweet
{T HOME

3. Acerca de la investigacion de campo

Durante el primer afio del proyecto, se realizé una investigacion de campo en Alemania,
Italia, Espafa, Bélgica y Grecia. Se centrd en las necesidades, intereses y retos de las
personas con enfermedad renal. La estrategia de investigacion de campo incluia entrevistas
y estudios mediante cuestionarios a las personas afectadas, a sus familiares y a
profesionales, ademas de observaciones en distintos entornos domeésticos y una mesa
redonda con diferentes partes interesadas. Con un total de trece cuestionarios y entrevistas,
cuatro observaciones realizadas en hogares y una mesa redonda con ocho expertos en el
tema, el estudio no puede ofrecer resultados estadisticamente representativos, pero si
destacar de forma ejemplar retos, necesidades y posibles soluciones especificos.

4. Resultados generales

Segun el estudio, las personas con enfermedad renal se enfrentan a varios retos en su
actividad diaria.

Algunos de ellos, como la limpieza, el cuidado personal, la movilidad y la
automatizacién/confort, son importantes para las personas con enfermedad renal, aunque
los principales giran en torno a la comodidad, la seguridad y la independencia en sus
hogares. En el caso de este grupo de personas, puede resultarles dificil gestionar las
restricciones diarias, como la ingesta adecuada de agua o sal, los niveles de azucar o la
presion arterial. También les resulta dificil acordarse de tomar la medicacion, especialmente
si tienen problemas de memoria y necesitan que otra persona se lo recuerde. Por ello, la
posibilidad que ofrecen las aplicaciones domoticas puede ser el camino mas facil hacia la
autonomia.

El mercado de soluciones inteligentes para el hogar tiene una amplia oferta de soluciones
que pueden ayudar a las personas con enfermedad renal grave en su dia a dia. Otras que
pueden verse beneficiadas por las soluciones inteligentes son la participacion social —
teléfonos inteligentes y tablets simplificadas—, el entretenimiento —zfablets simplificadas
para jugar, escuchar musica, ver peliculas y Amazon Echo—, la asistencia sanitaria y
monitorizacion —dispensadores de medicamentos automaticos, botones de emergenciay
dispositivos para monitorizar el estado de salud conectados a un teléfono inteligente—, la
movilidad en el hogar —sistemas de balizas y rastreadores— y el confort en el hogar —
sensores de movimiento para iluminar de forma automatica las estancias—. La mayoria de
los encuestados tienen un conocimiento basico de la tecnologia inteligente para el hogar
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y esperan que sus beneficios sean hogares més comodos y vidas més independientes.

Ademas, entienden el concepto de hogar inteligente: El 46,2% utiliza productos
inteligentes para el hogar con regularidad, el 30,8% tiene algo de conocimientos, el 15,4%
ya ha adquirido algunos dispositivos y ninguno de los encuestados afirmé saber programar
estos dispositivos. La mayoria de los dispositivos inteligentes actuales son dispositivos
pequefios (46,2 %), como termostatos, televisiones, cortinas motorizadas o sistemas de
automatizacion sencillos (30,8 %) basados en altavoces inteligentes con un sistema de luces

inteligente y sensores de movimiento, enchufes inteligentes, controlador remoto IR y
camaras wifi.

Los temas que mayor preocupacion generan son el alto coste de estos sistemas
inteligentes, el disefio para dotarlos de accesibilidad y su falta de integracibn —por
ejemplo, cada dispositivo inteligente utiliza diferentes aplicaciones—.
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5. Resultados especificos

El estudio analizé los retos, las necesidades y las recomendaciones para las personas con
enfermedad renal en torno a diez ambitos vitales.

1.

Asistencia sanitaria y monitorizacion: En esta éarea, los riesgos principales
identificados fueron la ingesta limitada de agua, las caidas y acordarse de tomar
la medicacion, causados por sus problemas de memoria.

Cuidado personal: por lo general, las personas con enfermedad renal pueden
encargarse de su higiene personal.

Movilidad en el hogar: Este tipo de enfermedad no impide que las personas sean
maviles. En casos concretos, la persona puede tener menor movilidad a causa de
su estado fisico.

Limpieza: Este ambito sigue siendo fundamental para evitar infecciones en
cualquier vias de entrada expuestas, como son los catéteres o las vias para la
didlisis. Hablamos, sobre todo, de la bafiera y el véater.

Confort en el hogar: Cuando la vida social se ve restringida, el confort en el hogar
se vuelve muy importante. La familia tiene varias televisiones en la casa del
paciente para mejorar su confort. Los dispositivos del tipo Alexa y el asistente de
Google ofrecen la opcidon de automatizar tareas domésticas. También sirven para
hacer llamadas telefénicas y recibir noticias actualizadas con un simple comando
de voz. Por otro lado, los ultimos avances en inteligencia artificial, como el
sistema inteligente de ChatGPT, ofrecen hasta incluso compafiia.

Seguridad en el hogar: Esta cuestion es importante para las personas con
enfermedad renal; sin embargo, cabe preguntarse si este tipo de soluciones
inteligentes son adecuadas para ellos. La mayoria de los sistemas de seguridad
inteligentes funcionan de forma que el usuario puede controlar el sistema de
forma remota desde su teléfono. La seguridad también preocupa a los familiares,
asi que suelen mencionar los botones de panico con frecuencia.

Ahorro energético: A causa del tipo de enfermedad, la casa donde residen no
deberia enfriarse y deberia mantener una temperatura estable, sobre todo en el
dormitorio. Ademds, siempre necesitan agua caliente. Muchos sistemas
inteligentes pueden contribuir al ahorro energético. Tecnologias como los
termostatos, los sistemas de iluminacidon o los enchufes inteligentes, que
permiten a sus usuarios controlar cualquier dispositivo conectado, sobre todo los
tradicionales, y también muestran el consumo energético.
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Entretenimiento: Este aspecto es importante para las personas con enfermedad
renal, ya que suelen pasar mucho tiempo en casa. Las tablets simplificadas
ofrecen soluciones, ya que les permiten jugar a juegos, escuchar musica y ver
series y peliculas. La interfaz es mas intuitiva. Por ejemplo, Amazon y Echo se
pueden utilizar para poner musica o escuchar audiolibros. La television
inteligente también se puede conectar a un sistema inteligente como Alexa. Esta
solucion facilitaria la navegacion por el menda.

Participacion social: En cuanto a la participacién social, todos los encuestados
estuvieron de acuerdo en que se sentian integrados en la comunidad en la que
vivian. En particular, en etapas avanzadas de la enfermedad, las aplicaciones de
redes sociales y la accesibilidad en la tablet, el teléfono o el ordenador son de
gran ayuda para comunicarse cara a cara y de forma remota y, en consecuencia,
contribuyen a su participacion social. La recomendacion mas importante es
ofrecerles ayuda para encontrar el canal mas adecuado de comunicacién con un
equipo multidisciplinar de tecnologia de apoyo.

Aprendizaje virtual: Un aspecto esencial en esta area es ofrecer contenido
formativo accesible. Hay una preferencia por los cursos en linea y videos, antes
que los métodos tradicionales —libros de texto y ensefianza presencial—.

En relacion con las tecnologias inteligentes para el hogar, los siguientes campos de
aplicacion fueron calificados de bastante utiles a muy utiles:

1.

Entretenimiento/comunicacion: por ejemplo, teléfono o television inteligentes.
Aprobacion del 77%.

Salud: por ejemplo, medidas de las constantes vitales, alarmas para caidas, etc.
Aprobacion del 77%

Energia: por ejemplo, gestiéon de la energia. Aprobacion del 69,3 %.
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6. Recomendaciones para la industria

Segun nuestro estudio, las personas con enfermedad renal y sus familiares estan
interesados en las tecnologias inteligentes para el hogar y dispuestos a adquirirlas si la
relacion coste-beneficio es adecuada y los productos estén disefiados sin barreras. A modo
de conclusion, proponemos las siguientes recomendaciones:

1.

Se deberia involucrar a las personas con enfermedad renal en el desarrollo y las
pruebas de los productos.

Se deberian evitar las suposiciones acerca de sus necesidades: no hay que
generalizar, puesto que las preferencias y las necesidades son personales y pueden
variar mucho de una a otra persona.

El coste de los hogares inteligentes y su automatizacion es una cuestion
importante. Debe mejorarse la contribucion econdmica de las agencias nacionales
o regionales para fomentar la autonomia de las personas en el hogar y, en
consecuencia, reducir el coste de la asistencia.

Deberian estandarizarse los dispositivos inteligentes para que puedan utilizarse en
conjunto, sin importar la marca. De este modo, se facilitaria la formacion en el uso
de dispositivos tecnolégicos y, ademas, podria abarcar la totalidad de los
dispositivos.

Material didactico mas facil y accesible sobre dispositivos inteligentes teniendo en
cuenta a las personas mayores y sin conocimientos sobre la tecnologia.
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1. Acerca de SWEET HOME

SWEET HOME es un proyecto financiado por Erasmus+ cuyo objetivo es ayudar a que las
personas con alguna discapacidad lleven una vida méas cémoda, independiente y
autodeterminada en sus hogares con el uso de tecnologias inteligentes para el hogar. El
proyecto comienza en febrero de 2022 y finaliza en agosto de 2024 y lo llevan a cabo seis
organizaciones socias procedentes de cinco paises. El objetivo es identificar soluciones
inteligentes para el hogar adecuadas y asequibles, asi como desarrollar cursos formativos
gratuitos para las personas con discapacidad, sus familiares y profesionales.

2. Personas con discapacidad visual y ceguera

Uno de los siete grupos objetivo de SWEET HOME lo forman personas con discapacidad
visual y ceguera. El proyecto considera la discapacidad visual como una limitacion de la
visién que afecta a las actividades diarias y abarca desde la ceguera leve a la total. Puede
estar causada por una patologia o lesion ocular, condicidn genética u otras enfermedades.
Las personas con ceguera de nacimiento normalmente tienen mas desarrollados el resto
de los sentidos, mientras que las personas que desarrollan ceguera posteriormente han de
familiarizarse y adaptarse a sus nuevas limitaciones. Cada caso de discapacidad visual es
anico en su manifestaciéon y consecuencias, y puede ser clasificado como leve, moderado,
severo o profundo dependiendo del grado de deterioro de la vision.

3. Acerca de la investigacion de campo

Durante el primer afio del proyecto, se llevdé a cabo una investigacibn de campo en
Alemania, Italia, Espafia, Bélgica y Grecia. Se centrd en las necesidades, intereses y retos
de las personas con discapacidad visual y ceguera. La estrategia de investigacion de campo
incluia entrevistas y estudios mediante cuestionarios a las personas afectadas, a sus
familiares y a profesionales, asi como observaciones en distintos entornos domeésticos y una
mesa redonda con distintas partes interesadas. Con un total de diecisiete cuestionarios y
entrevistas, tres observaciones realizadas en hogares y una mesa redonda con cincos
expertos, el estudio no puede ofrecer resultados estadisticamente representativos, pero si
destacar de forma ejemplar retos, necesidades y posibles soluciones especificos.
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4. Resultados generales

Segun el estudio, las personas con discapacidad visual y ceguera se enfrentan a varios retos
en su dia a dia.

Las personas con discapacidad visual informaron de las dificultades para realizar tareas
diarias en condiciones de baja luminosidad, moverse con seguridad, realizar tareas
asociadas a la motricidad fina, leer documentos escritos, utilizar servicios telefonicos
automaticos y utilizar dispositivos electrénicos con pantallas pequefias de bajo contraste o
pantallas tactiles.

Las personas con ceguera son dependientes en muchas tareas diarias. En concreto, no
pueden utilizar electrodomésticos modernos de forma independiente debido a que cada
vez se incorporan mas pantallas tactiles, dependen de que les puedan leer textos, no
pueden detectar si la ropa o las zonas de la vivienda estan limpias o sucias o qué alimentos
van a caducarse o estan caducados. El uso de péaginas y servicios web en los que no se
hayan eliminado las barreras también causan dificultades. Para aquellos que tienen otros
problemas de salud, como pérdidas de memoria, los retos aumentan.

El mercado de soluciones inteligentes para el hogar ofrece una gran variedad de opciones
que también pueden ayudar a las personas con discapacidad visual grave y ceguera en su
dia a dia. La mayoria de los encuestados tenian un conocimiento béasico de las tecnologias
para el hogar inteligentes e identificaron varios beneficios. En concreto, valoraron las
oportunidades para llevar una vida mas autbnoma (58,8 %), realizar tareas diarias de forma
mas independiente (70,6 %), tener un hogar méas seguro (64,7 %) y vivir de manera mas
comoda (41,2 %). Los dispositivos para el hogar mas utilizados incluyeron altavoces
inteligentes, relojes alarma, bombillas y electrodomésticos, como las aspiradoras
inteligentes. Casi tres cuartos de los encuestados (72,3 %) consideraron estos dispositivos
atiles.

No obstante, también hablaron de su preocupacion por volverse demasiado dependientes
de estas tecnologias, lo cual puede tener consecuencias muy serias para la persona
afectada en caso de que haya un fallo tecnoldgico. Los profesionales, en particular,
manifestaron su deseo de que haya un equilibrio entre mantener y mejorar las habilidades
personales y el uso de tecnologias de asistencia.
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5. Resultados especificos

Se realizé un estudio sobre los retos, las necesidades y las recomendaciones de personas
con discapacidad visual y ceguera en diez areas vitales diferentes.

1.

Asistencia sanitaria y monitorizacion: En esta area, el mayor riesgo que
identificaron fueron las caidas, especialmente en el bafio o en las escaleras, y los
errores al tomarse la medicacion a causa de su falta de vision.

Cuidado personal: Segun sus cuidadores, las personas afectadas presentaban
algunos problemas relativos al cuidado personal, como cortarse el pelo o
afeitarse, pero no expresaron la necesidad de tecnologias de asistencia.
Movilidad en el hogar: Las personas afectadas afirmaron que tenian movilidad en
sus hogares. Sin embargo, el problema eran los objetos que estaban tirados por
el suelo, como el caso de los juguetes de nifios.

Limpieza: Algunos ejemplos de dificultades que pueden encontrarse en esta area
son el cambio de lugar que puedan hacer familiares de objetos, como juguetes
u otros objetos del dia a dia; identificar la suciedad, por ejemplo, en ropa o
superficies, y, sobre todo, el uso de electrodomésticos modernos, como estufas,
lavadoras o secadoras. En el caso de los ultimos, cada vez es mas frecuente que
dispongan de pantallas tactiles y, por tanto, que no puedan utilizarlos personas
con discapacidad visual y ceguera sin ayuda externa. Este tipo de
electrodomeésticos también deberian disponer, al menos, de control por voz. Para
encontrar objetos que se han cambiado de sitio, deberia existir una aplicacion
que ofrezca informacioén sobre el cuadrante en el que se encuentra el objeto en
cuestion.

Confort en el hogar: Los encuestados ya han utilizado algunas soluciones para
controlar luces o persianas mediante aplicaciones y el teléfono movil, para
determinar o para que escuchar en voz alta los pasos de recetas de cocina. Es
importante que todas los electrodomésticos y las aplicaciones se disefien sin
barreras. Ademas, las aplicaciones deberian estar disponibles tanto para iOS
como para Android. Los frigorificos y congeladores inteligentes deberian ofrecer
informacién sobre la caducidad de los alimentos que contienen.

Seguridad en el hogar: Muchos encuestados pedian una solucién técnica para
poder identificar a las personas que fueran a visitarlos en la puerta de su casa;
por ejemplo, podia ser una aplicacion web que envia una grabacion del visitante
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a un familiar, que puede confirmar su identidad. Ademas, seria necesario poder
detectar las fuentes de peligro en el hogar: mientras que los detectores de humo
ya existen, no existen detectores para las pérdidas de gas.

Ahorro energético: Segun los encuestados, este tema estda muy ligado con
algunos aspectos que ya se han mencionado sobre el confort en el hogar, como
las luces y el control de la calefaccion disefiados sin barreras.

Entretenimiento: Para las personas con discapacidad visual, el mayor reto es leer
pantallas pequefias, como libros, revistas o periédicos, y utilizar dispositivos
electronicos de entretenimiento con botones pequefios. Los encuestados ya
utilizan altavoces y las televisiones inteligentes. De nuevo, se menciond que los
dispositivos deberian disefarse sin barreras.

Participacion social: Aproximadamente la mitad de los afectados afirmaron tener
dificultades para hacer nuevos amigos. En el caso concreto de personas mayores
con problemas de salud, los contactos sociales se limitan a los familiares, los
meédicos y los trabajadores que van a sus casas. En cuanto al uso de programas
para la comunicacion asistida por ordenador, este grupo de personas considera
que tienen problemas porque no existen aplicaciones sin barreras.

Aprendizaje virtual: Un aspecto esencial en esta &rea es ofrecer contenido
formativo accesible. La opcion preferida son los documentos de texto accesibles.
Deberia haber explicaciones orales (audiodescripcién) del material en imagenes
y en videos.

En relacion con las tecnologias inteligentes para el hogar, los siguientes campos de
aplicacién fueron calificados de bastante utiles a muy utiles:

1.

3.

Entretenimiento/comunicacion: por ejemplo, teléfono o television inteligentes.
Aprobacion del 94,1%.

Salud: por ejemplo, medidas de las constantes vitales, alarmas para caidas, etc.
Aprobacion del 82,3%

Energia: por ejemplo, gestidon de la energia. Aprobacion del 76,4 %.

La limpieza se identificO como un tema especialmente importante debido al creciente
numero de electrodomeésticos que disponen de pantallas tactiles que no pueden utilizar.
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6. Recomendaciones para la industria

Segun nuestro estudio, las personas con discapacidad visual y cegueray sus familiares estan
interesados en las tecnologias inteligentes para el hogar y estan dispuesto a comprarla si el
coste-beneficio estd compensado y los productos disefiados sin barreras. A modo de
conclusién, podemos proponer las siguientes recomendaciones:

1. Accesibilidad: Todos los productos deberian incorporar caracteristicas de
accesibilidad, como el reconocimiento por voz, sefales acusticas y respuestas
tactiles. Estas caracteristicas deberian adaptarse facilmente a las necesidades de
los usuarios.

2. Usabilidad: Todos los productos deberian ser intuitivos en el uso con elementos
operativos claros y sencillos. Al disefar la interfaz de usuario, deberia tenerse en
cuenta la accesibilidad: tamafio de letra, alto contraste, opciones personalizadas
de color y control por voz.

3. Integracién: Deberia ofrecerse la compatibilidad con las tecnologias de asistencia
existentes, como lectores de pantalla y visualizadores Braille, para que las
tecnologias actuales se puedan utilizar y los requisitos de hardware adicional sean
minimos.

4. Durabilidad: Todos los productos deberian ser resistentes y fiables, equipados
con materiales duraderos y componentes de alta calidad.

5. Concienciacioén: Los productores y disefiadores deberian ser conscientes de las
necesidades de las personas con discapacidad visual y ceguera para que puedan
usar sus productos de forma independiente. - Las asociaciones de personas con
discapacidad visual y ceguera han elaborado recomendaciones y peticiones para
la industria mediante grupos de trabajo y buscan el dialogo con los productores
y disefladores.

Al poner en practica estas recomendaciones, la industria puede contribuir a mejorar la vida
de las personas con discapacidad visual y ceguera y, de este modo, desempeifiar un gran
papel en la configuracion de un entorno vital que es tanto accesible como inclusivo.
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