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Resumen. Las tecnologias digitales han irrumpido en la vida de las personas con diversidad funcional con la promesa de
ofrecer mas autonomia y accesibilidad con logros ciertamente remarcables. La diversidad funcional intelectual, sin embargo,
ha sido un campo en el que tales desarrollos han sido mas modestos y presenta aun ciertas incertidumbres. La cuestion de la
autonomia, concretamente, plantea problemas en su puesta en practica, especialmente cuando se piensa desde la idea de sujeto
individual autonomo capaz de tomar decisiones por cuenta propia. A través de un trabajo de caracter etnografico realizado en un
servicio de vida independiente en Cataluiia, se lleva a cabo el analisis de dos casos de implantacion de tecnologia para facilitar
la autonomia de personas con diversidad funcional intelectual. A partir de la comparacion entre los dos casos, hemos mostrado
como el resultado final de las experiencias tiene mucho que ver con las interacciones que se dan entre las diferentes concepciones
de autonomia que se encuentran presentes y la manera en que se concibe el papel de la tecnologia en la consecucion de la vida
independiente. Pensar toda la red de relaciones que se establece como un conjunto de equilibrios precarios aparece en este
trabajo como la clave del éxito que debe permitir lidiar entre asuntos tan complejos como la autonomia, el derecho a decidir y
el acompafiamiento no invasivo en el dia a dia de las personas con diversidad funcional.
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[en] Precarious autonomies: an analysis of technologies for people with intellectual disabilities

Abstract. Digital technologies have burst into the lives of people with disabilities with the promise of offering more
autonomy and accessibility with remarkable achievements in some areas. Learning disability, however, has been a field
in which such developments have been more modest and still presents certain uncertainties. The issue of autonomy, in
particular, poses problems in its implementation, especially when it is considered from the point of view of an autonomous
individual subject capable of making independent decisions. Through an ethnographic study carried out in an independent
living service in Catalonia, we analyzed two cases of technology implemented to facilitate the autonomy of people with
learning disabilities. From the comparison between the two cases, we have shown how the final outcome of the experiences
has much to do with the interactions between the different conceptions of autonomy that are present and the way in which
the role of technology in achieving independent living is conceived. The study identifies that thinking about the whole
network of relationships that is established as a set of precarious balances is critical to dealing with complex matters such as
the right to decide, the autonomy or non-invasive support in the daily life of people with learning disabilities.
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1. Introduccion funcional’. Ciertamente los datos corroboran que las
nuevas tecnologias se han convertido en instrumentos
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De alguna manera, podria decirse que, en el campo
de la discapacidad o la diversidad funcional?, las nuevas
tecnologias materializan la promesa de la mejora de la
autonomia personal y la posibilidad de permanecer en el
propio entorno habitual, aunque el acceso a ellas dista
aun mucho de ser universal. Si atendemos a los estudios
realizados, la mayoria muestran que sigue existiendo
una fuerte brecha digital (Goggin, 2016) y que el hori-
zonte de una mayor inclusion del colectivo a través de
estas tecnologias esta atn lejano (Macdonald y Clayton,
2013). En su informe de 2020, Adecco y Keysight pro-
porcionan algunos datos interesantes al respecto:

Al ser preguntados directamente por el uso y manejo
de las nuevas tecnologias, casi la mitad (un 45%) declara
encontrar barreras. Concretamente, un 42% declara que
le parece ‘muy complejo y avanzado su uso’, seguido de
un 32% que encuentra problemas de accesibilidad, al no
poder manejar ciertos dispositivos debido a in— compa-
tibilidades derivadas de su discapacidad. Por su parte,
un 20,6% no confia en lo digital y ‘tiene miedo’ a ser
engafiado y/o victima de algin fraude, mientras que un
15,9% afirma carecer de recursos econdmicos para com-
prar y adquirir nuevas tecnologias.

También es cierto que en algunas de estas barreras se
han hecho avances significativos. La lista de produc-
tos que se suelen mencionar para diferentes tipos de
diversidad funcional fisica o sensorial es ciertamen-
te amplia y variada. Ahora bien, cuando se trata de
personas con diversidad funcional intelectual, la cosa
empeora y se reconoce abiertamente que la variedad
es menor, y que ha sido s6lo mas recientemente que
han empezado a aparecer algunas innovaciones como
paginas de lectura facil o apps basadas en pictogra-
mas intuitivos (Fundacién Adecco y Keysight Tech-
nologies Spain, 2020, p. 13).

Asi pues, aunque el desarrollo en relacion con las
tecnologias digitales ha sido muy destacado estos ulti-
mos afios en occidente, existen todavia numerosos retos
en lo que se refiere a su implementacion y uso entre las
personas con diversidad funcional, especialmente entre
aquellas con diversidad funcional intelectual. Este tra-
bajo se sitia en el cruce entre la diversidad funcional
y los estudios sobre la ciencia y la tecnologia. Un cru-
ce especialmente interesante si atendemos a la tension
que historicamente ha vivido el campo de la diversidad
funcional en relacion con la ciencia y la tecnologia y su
desarrollo.

El dominio incontestable del paradigma médico so-
bre la manera en que debe ser concebida la discapaci-
dad (Moser, 2009) encontr6 una respuesta idiosincratica
a través del llamado modelo social de la discapacidad,
un modelo que buscd alejarse de la vision tecnologica y

cientificista que la vision médica alento, para focalizarse
4 El concepto de ‘discapacidad’ es un término que se ha visto contes-
tado esta ultima década en el estado espaiol. Especialmente a partir
de las propuestas del Foro de Vida Independiente que el afio 2005
proponia el concepto ‘diversidad funcional’ como alternativa para
rehuir del binarismo normal/anormal o funcional/disfuncional que
atraviesa el concepto discapacidad, planteando que la diversidad es
inherente al ser humano. Es por ello por lo que en el presente trabajo
privilegiaremos el uso del concepto ‘diversidad funcional’.

en los procesos sociales y culturales. Si bien ello supu-
so una liberacion respecto del corsé biomédico, también
es cierto que provoco cierto hermetismo para con otros
aportes provenientes de otras disciplinas (Shakespeare,
2013). Es por ello que, para superar ese hermetismo,
en este articulo recogemos propuestas que plantean hi-
bridar el modelo social con los Estudios de la Ciencia
y la Tecnologia (Blume y Galis, 2014). También nos
hacemos eco del interés que a partir de los afios 90 ha
despertado el mundo de la diversidad funcional dentro
de los Estudios de la Ciencia y la Tecnologia (Galis y
Lee, 2015). Estos estudios indagan en los procesos de
implantacion tecnoldgica en el campo de la diversidad
funcional, especialmente en el campo de la diversidad
funcional intelectual, y los factores que contribuyen a su
éxito o fracaso.

Para tal fin partimos de un trabajo de caracter et-
nografico desarrollado en un servicio de vida indepen-
diente para personas con diversidad funcional intelec-
tual. Este trabajo permite vislumbrar algunos elementos
interesantes para la reflexion en torno a la articulacion
de tecnologias pensadas para la autonomia de estas per-
sonas. Analizaremos dos casos concretos (uno conside-
rado exitoso y otro fallido) de articulacion de tecnolo-
gias para mostrar la importancia de tomar en cuenta los
factores ecologicos que contextualizan los procesos de
implantacion. Asimismo, se pondra de manifiesto la ne-
cesidad de atender a los mecanismos que permiten que
tales innovaciones tecnoldgicas permanezcan abiertas al
cambio constante y al ajuste continuo (Winance, 2006).

2. Diversidad funcional, autonomia, tecnologia y ajustes

Antes de analizar los casos analizados, es importante si-
tuar de forma rapida algunas ideas y enfoques tedricos
que son basicos para entender la manera en que aborda-
mos las complejas relaciones entre diversidad funcional,
autonomia y tecnologia.

Especialmente importante es situar, aunque sea
brevemente, el origen y la manera de articularse, en
estos ultimos afios, del pensamiento social en torno a
la diversidad funcional, en particular lo que se conoce
como ‘modelo social’ de la discapacidad. Esta apro-
ximacion surge desde los movimientos sociales del
ambito, fundamentalmente del Movimiento de la Vida
Independiente, propiciando una identificacion colecti-
va positiva en torno del concepto de ‘discapacidad’. De
esta manera, aquellas personas que se identifican con el
grupo convierten el hecho de compartir una determina-
da condicion en una experiencia colectiva de discrimi-
naciéon (Charlton, 2000), a la que dan sentido a través
de la generacion de espacios que les permiten redefinir
y visibilizar dichas experiencias (Dowse, 2001). Las
diferentes luchas promovidas por el Movimiento de la
Vida Independiente dieron lugar a algunos principios
basicos que se mantienen hasta la fecha: la promocion
de los derechos humanos y civiles, la ayuda mutua, el
empoderamiento, la responsabilidad de la propia vida,
el derecho a asumir riesgos y la vida comunitaria (Lo-
bato, 2018).
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El Movimiento de Vida Independiente experimenta-
ria una rapida expansion y es en Europa, especialmente
en el Reino Unido, donde tomaria forma su desarrollo
teorico a través del ya mencionado ‘modelo social de
la discapacidad’. Decepcionados por el enfoque tradi-
cionalmente restrictivo de las prestaciones sociales, los
activistas de UPIAS (Union of the Physically Impaired
Against Segregation), un grupo no muy NnUMeroso pero
influyente, desarrollarian a mediados de la década de los
70 la distincion conceptual entre lo bioldgico (impair-
ment) y lo social (disability), presentando la ‘discapa-
cidad’ como una forma de opresion social. Durante las
décadas de los 80 y los 90, la combinacion del modelo
social y los enfoques de vida independiente seria parti-
cularmente influyente, llamando la atencion del publico
sobre la importancia de la autoayuda, los servicios di-
rigidos por los usuarios y las campaiias politicas para
lograr cambios legales en el campo de la diversidad fun-
cional (Barnes y Mercer, 2010).

Este movimiento activista fue el comienzo de un
cambio de enfoque. La diversidad funcional dejaria
de ser vista como tragedia personal (Oliver, 2013), lo
cual habia llevado a situar el problema en el cuerpo
del individuo y a buscar las respuestas en un «ejér-
cito de aliados de la medicina» (Finkelstein, 2001).
En adelante, la diversidad funcional pasaria a con-
templarse desde una mirada mas emancipadora (Pie et
al., 2012), la cual pondra el acento en el problema de
la exclusion social, ecologica y politica que acarrea.
Ello llevara a focalizar las reivindicaciones del movi-
miento en el derecho a tener control sobre la propia
vida, esto es, a poder decidir y escoger como vivir
(Ratzka, 2007; Centeno, Lobato y Romaiiach, 2008).
Estas demandas, a nivel practico, se han articulado a
través de dos grandes espacios de incidencia: por un
lado, la accion directa sobre el entorno y, por otro, el
acceso a los apoyos necesarios para desarrollarse de
forma autonoma (Barnes et al., 1999; Shakespeare y
Watson, 2001).

Algunas de estas demandas se han concretado en
estos ultimos afios en el campo académico en diferen-
tes estudios sobre la accesibilidad y el desarrollo de
elementos técnicos de apoyo, tanto en relacion con la
implementacion de tecnologias para la promocion de
la autonomia (Blanco y Latorre, 2008), como para con
las formas de desarrollo de estas (Sanchez-Criado y
Rodriguez-Giralt, 2017). Se trata pues de un campo lo
suficientemente complejo como para no mirarlo desde
una sola perspectiva (Corker y Shakespeare, 2020). De
ahi la pertinencia de introducir en el analisis elementos
propios de los Estudios de la Ciencia y la Tecnologia, es-
pecialmente lo que se conoce como la ‘teoria del actor-
red’ (Doménech y Tirado, 1998).

Efectivamente, es el enfoque simétrico de esta teoria
lo que permite ir mas alla de la dicotomia capacidad-
discapacidad que articula el discurso del modelo social
y dar un giro mas después del giro social que este repre-
senta. Como indica Galis:

Este enfoque social inicial de la discapacidad carecia
de un vinculo critico entre las experiencias corporales
de la discapacidad, el desarrollo de politicas sociales y
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la configuracion de la tecnologia (y el entorno construi-
do) (Galis, 2011, p. 828).

Un enfoque simétrico permite también relacionar
esta dicotomia capacidad-discapacidad con todas aque-
llas otras que forman parte del core-set del pensamiento
moderno (naturaleza-sociedad, sujeto-objeto o agencia-
estructura) evitando de esta manera la reificacion de
los dos polos tomados siempre como puntos de partida
antitéticos. En este sentido, seria tan inadecuado tomar
el par ‘capacidad/discapacidad’ como dos expresiones
posibles de una condicion natural que adorna a toda
persona como reducir su explicacién a meros procesos
de construccion social. Como muestran los trabajos de
Moser (2006) o Winance (2006), para entender como
se conforma la autonomia de una persona no podemos
partir de su adscripcion a uno de los dos polos plantea-
dos. Las personas estan inmersas siempre en entrama-
dos sociotécnicos (donde encontramos cuerpos, gadgets
técnicos, elementos protésicos o nuevas ecologias) que
permiten la aparicion de sujetos autonomos, dotados de
una capacidad de agencia que se configura a partir de
este ensamblaje de elementos heterogéneos, ninguno de
los cuales, por si solo, puede ser sefialado como el 1lti-
mo responsable de sus acciones.

De manera bastante contra intuitiva, la teoria del
actor-red subvierte la concepcion de la agencia como un
rasgo que solo tiene que ver con los humanos y muestra
que, con demasiada frecuencia, no es posible discernir
donde termina un elemento u otro del entramado. Cuan-
do no esta claro donde reside la responsabilidad de una
accion especifica, porque el numero de posibles actores
involucrados es considerable, ;cémo identificar al agen-
te responsable de la accion? Como indica Latour, en tal
situacion hay que cambiar lo que se entiende por accion:

La accion no es una propiedad atribuible a los huma-
nos, sino a una asociacion de actantes [...] Si podemos
atribuir papeles provisionales ‘de actor’ a los actantes
es solo porque los actantes se encuentran inmersos en
un proceso de intercambio de competencias, es decir,
se estan ofreciendo mutuamente nuevas posibilidades,
nuevas metas, nuevas funciones (Latour, 2001, p. 87).

Al situar la agencia fuera del individuo y conside-
rarla una propiedad emergente de un entramado, la
nocién de autonomia adquiere un nuevo sentido que
resulta especialmente interesante para el ambito de la
diversidad funcional y la propia concepcion de lo que
implica una vida independiente. Asi, cuando Shakespea-
re (2013) propone que la diversidad funcional debe ser
aprehendida como algo que no se puede aislar dentro de
la persona, sino que se encuentra en la relacion entre el
cuerpo con la diversidad funcional y lo que lo rodea, lo
que estd haciendo es cuestionar, en la linea de la teoria
del actor-red (Naslund y Gardelli, 2013), la posibilidad
de establecer una clara distincion aprioristica entre las
diferentes entidades involucradas en relacion con sus
propiedades intrinsecas. Todo dependera del entramado
y las relaciones a las que dé lugar. En otras palabras, la
agencia se distribuye entre los diferentes actores huma-
nos y no humanos, vinculados en un momento especi-
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fico (Law, 1999), explicando desde aqui cémo las per-
sonas devienen habiles o inhabiles (Moser, 2006). Este
enfoque teorico invita a investigar qué elementos de la
red, tanto humanos como no humanos (Latour, 1993),
participan de este proceso de ingenieria heterogénea
(Callon y Law, 1995) que supone la formacion de este
sujeto autébnomo.

Finalmente, entender la autonomia como un efecto
emergente de un entramado lleva necesariamente a tener
que preguntarse acerca de todo el trabajo que hay que
hacer para mantener funcional ese mismo entramado,
sostenerlo, hacerlo operativo. En este sentido, Winance
(2006) utiliza la idea de ajuste:

A través del ajuste, la persona se transforma y se forma.
Se configura lo que es material y emocional, lo que es
su cuerpo y su mundo. En primer lugar, a través de este
ajuste, surge ‘un cuerpo extendido’ que es a la vez defi-
nido (adopta una forma determinada) y transformable.
Este ‘cuerpo extendido’ se refiere a una materialidad
comun y a unas percepciones comunes. Y en segundo
lugar, el mundo de la persona se transforma, se crean
posibilidades e imposibilidades, se incluyen algunas
entidades y se excluyen otras. El ajuste es al mismo
tiempo la conformacion del cuerpo y la conformacion
de ese mundo (Winance, 2006, p. 67).

Esta perspectiva implica una idea importante: la du-
rabilidad de la materialidad, su estabilidad, se constituye
a través de la solidez de los vinculos, no tiene que ver
con la calidad del material en si. Para Winance (2006),
el acto de ajustar pone de manifiesto que el vinculo es la
afectacion de los elementos en juego, no sélo su interre-
lacién, lo cual resulta crucial aqui para pensar en el uso
de tecnologias para facilitar la autonomia. Desde esta

perspectiva, cada nueva incorporacioén no debe tomarse
como la simple adjuncion de un elemento mas, de un
actor mas, sino que es preciso contemplar los vinculos
que va a establecer con los otros elementos del entrama-
do y los efectos que estos van a producir en relacion a la
persona con diversidad funcional.

3. Metodologia

Los dos casos en los que se basa este articulo son toma-
dos del trabajo de inspiracion etnografica, o etnografia
focalizada (Knoblauch, 2005), realizado en el marco de
la tesis doctoral de uno de los autores del texto en un
servicio de apoyos personales directos para la Vida in-
dependiente para personas con diversidad funcional in-
telectual, el ‘Me’n vaig a casa’ de la Fundaci6 Catalana
de la Sindrome de Down.

Este trabajo etnografico tuvo lugar entre los afios
2015 y 2016, y estaba compuesto por el seguimiento
de 11 unidades de convivencia. Durante estos periodos
se llevo a cabo una observacion participante durante el
acompafiamiento a las personas de apoyo en el dia a dia
del servicio y se particip6 de las distintas reuniones de
conformacién y de seguimiento de los casos, asi como
con las familias u otras personas de referencia. El pro-
ceso quedo recogido en un diario de campo en el que se
anotaban todos aquellos elementos que se disponian en
el dia a dia de las usuarias desde el servicio.

Para el trabajo se han seleccionado dos de estos once
casos, aqui debidamente anonimizados, que permiten
dar cuenta de dos momentos en los que desde el servicio
se trabaja en la articulacion de elementos tecnologicos
para con la autonomia de las usuarias.

Tabla. 1. Tabla de participantes. Fuente: elaboracion propia

. Numero de encuentros . Unidad de Tiempo en el
Usuarias , Edad Procedencia K . p. .
etnograficos convivencia servicio
. Apenas comienza la Vivir sola, sin N
Manoli 8 P . ’ Sola Un aflo
treintena apoyos
Ambas rondan la | Las dos de su casa . N
Vanessa y Francesca 20 . o Amigas Cuatro afios
treintena familiar

Aparte de la observacion directa durante esos me-
ses, se llevaron a cabo dos entrevistas a cada usuaria, asi
como a las familias o personas de referencia de estos y
a las personas que les brindaban apoyo. Las entrevistas
fueron debidamente transcritas y analizadas mediante la
técnica del analisis tematico.

La informacidén de las entrevistas, junto a los datos
obtenidos durante el proceso de confeccion del dia-
rio de campo, acabaron dando lugar a lo que algunos
autores definen como una descripcion densa (Geertz,
2000): una especulacion elaborada que emerge a par-
tir de las interacciones y significados situados en el
propio campo.

4. Ajustes y desajustes en las tecnologias para la
autonomia

El servicio ‘Me’n vaig a casa’ de la Fundacié Catala-
na de la Sindrome de Down es pionero a nivel estatal
y ha servido de inspiracion para muchos otros proyec-
tos puestos en marcha desde las asociaciones del sector.
Se basa en los postulados de los servicios supported li-
ving (Hagner y Klein, 2005) que aparece en los EE.UU.
como respuesta al traumatico cierre de las instituciones
de clausura que se vivio en los afios 80 bajo el manda-
to de Ronald Reagan (Smull y Danehey, 1994). A partir
de una planificacion individualizada basada en el apoyo
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y la asistencia personal a personas con diversidad fun-
cional intelectual, estos servicios buscan lograr la maxi-
ma inclusion dentro de la comunidad, facilitando a las
personas que lo deseen las herramientas necesarias para
poder desarrollar un proyecto de vida propio fuera del
hogar familiar (Ruf, 2007).

A nivel practico, esto implica que las personas pue-
den escoger de qué manera y con qué personas quieren
vivir. Para ello, los profesionales del servicio llevan a
cabo dos tipos de estrategias. Por un lado, realizan re-
uniones con el circulo de confianza, es decir, personas
elegidas por las propias usuarias para tomar de forma
colegida las decisiones; generalmente se trata de fami-
liares. Por otro lado, elaboran, conjuntamente con las
personas usuarias, el llamado Plan de Atencion Perso-
nal. Se trata de un plan de accion centrado en la persona
que sirve de guia para el servicio a la hora de articular
qué apoyos son necesarios, asi como para fijar objetivos
en el desarrollo de la vida independiente de la usuaria.

En su despliegue, el servicio de vida independien-
te cuenta con un conjunto de apoyos socio-materiales.
Dispone, por ejemplo, de un determinado nimero de
horas semanales de acompafiamiento por parte de una
persona de apoyo —un maximo de diez— que se financian
con una ayuda directa de la Generalitat de Catalunya a
la vida independiente. Ademas, hay todo un entramado
de elementos técnicos que se ponen a disposicion de
las personas usuarias. Estos pueden ir desde elementos
analogicos —como carteras diferentes con el dinero jus-
to para determinadas actividades, cajas fuertes para la
gestion del dinero o calendarios para marcar los ritmos
diarios— hasta elementos mas sofisticados —por ejemplo,
un conjunto de codigos QR repartidos por la casa que
dan acceso a videos tutoriales para el uso de determina-
dos gadgets—.

Tales apoyos permiten a la persona con diversidad
funcional desarrollarse de forma auténoma en un en-
samblaje heterogéneo de elementos que operan, como
también se vera en los ejemplos, a través de la necesidad
de conciliar distintos discursos en relacion con lo que
debe ser ‘la vida independiente’.

4.1. Un caso de desajuste

El primer apunte etnografico que queremos recuperar es
un pequeio episodio que vivimos con Vanessa y Fran-
cesca. Se trata de dos usuarias con sindrome de Down
que vivian en su propio hogar en un barrio cerca de la
Ronda de Dalt en Barcelona.

Vanessa no trabajaba, Francesca si lo hacia a media
jornada. Llevaban viviendo cerca de cuatro afios en el
piso, por el que se encontraban repartidos un conjunto
de codigos QR. Podian verse al lado del televisor, en
el armario de las ollas de la cocina, en la puerta del mi-
croondas o al lado del termostato. Durante la observa-
cién, sin embargo, no se pudo apreciar que hicieran uso
de los mismos.

En una de las entrevistas se le pregunt6 a la persona
de apoyo que las acompafiaba unas horas al dia acerca
de la utilidad de esos codigos. Explico que eran codigos
para acceder a videos tutoriales que habian realizado a
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través de una compaifiia tecnologica para que las usua-
rias pudieran acceder a instrucciones de uso de los dife-
rentes elementos que se disponian en la casa:

Si, los usamos al inicio... bueno ellas. Y claro, bien.
Era una prueba piloto. Ahora la verdad es que lo usan
poco porque ya no hace falta, cuando ya lo han usado un
par de veces ya estd, ;jno? (...) Claro, ellas ahora ya lo
saben usar y no miran el video, pero bueno, ahi siguen
los codigos.

Estos codigos se disponian en relacion con distintos
elementos y pretendian facilitar que las usuarias gana-
ran autonomia, pudieran hacer uso por su cuenta de los
distintos utensilios de la casa o electrodomésticos. El
acceso a los videos deberia facilitar hacerlo de forma
adecuada, esto es, ‘segura’. La tecnologia pretendia
situarse en medio de la tension entre, por un lado, la
voluntad de delegar a las usuarias las tareas del dia a
dia y, por el otro, la necesidad del servicio de minimi-
zar posibles riesgos para con su integridad (Entrevista
Laura, noviembre 2016).

Con la delegacion en los QR, en teoria, las usuarias
no tenian que preguntar cada vez a la persona de apoyo
y conseguian usar ellas mismas los diferentes aparatos
y ganar autonomia. Parecia un elemento ideal, pero no.
En realidad, no acabo de funcionar. En parte porque, una
vez aprendido el uso, no hacia falta ver de nuevo el vi-
deo. En parte, también, porque las necesidades, al cabo
de un tiempo, pasaban a ser otras. Los codigos se vol-
vian obsoletos muy rapidamente y, de hecho, ni siquiera
las propias usuarias eran ya conscientes de su presencia,
por lo cual, contactaban telefonicamente con las perso-
nas de apoyo antes que hacer uso de aquellos.

4.2. Un caso de ajuste

El segundo caso es algo menos sofisticado, pero resul-
ta muy ilustrativo. Manoli es una mujer con diversidad
funcional intelectual que vive sola en un piso con una
gran terraza llena de plantas en medio de la ciudad de
Barcelona. Trabaja a media jornada.

Aqui, la gestion del dinero es parte de lo que el ser-
vicio llama “un problema’, como podemos ver en el si-
guiente extracto de entrevista:

Yo probé de vivir sola primero, pero mis padres no lo
veian demasiado bien, soy “su nifia”. A pesar de eso
hicimos la prueba y fue una cagada... porque tenia
acceso a la tarjeta de crédito, y... (...) no me sabia
controlar, no? Mi punto flojo es el tema dinero. Ambos
intentos fueron mal y dije a mi padre que buscaramos
una fundacion porque se me iba la mano (Entrevista
Manoli, septiembre 2015).

Manoli conoce el valor y puede usarlo por su cuenta,
pero si tiene acceso a su cuenta bancaria de forma direc-
ta puede gastar grandes cantidades en lo que en su cir-
culo de confianza se consideran ‘caprichos’. Esto lleva
al servicio a trabajar sobre ello y restringirle el acceso.
Una restriccion que lleva a Manoli a reivindicar su deseo
de gastar un dinero que, por otro lado, ha ganado ella.
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La reclamacion de un uso no restringido de su dine-
ro es una expresion de su deseo de autonomia, al mis-
mo tiempo que es fuente de preocupacion de la familia.
Y es en este punto que el servicio debe tomar un pa-
pel para conseguir una solucion a esta tension, lo cual
hace a partir de dos estrategias. Por un lado, a través
de disponer para Manoli de diferentes monederos con
distintas cantidades de dinero para diferentes activida-
des, ademas de facilitarle una tarjeta de crédito con un
tope para los dias de la compra. Es decir, a través de un
conjunto de gadgets se permite a Manoli administrar su
propio dinero. Todo ello queda dentro de lo acordado
en las reuniones de circulo con personas de confianza
que mencionabamos anteriormente. Por otro lado, el
servicio le facilita también una cierta cantidad de di-
nero extra para que se lo pueda gastar, por ejemplo, en
el café de la maquina del trabajo. El servicio permite,
por tanto, un uso secreto de pequenas cantidades con
la aprobacion de la persona de apoyo, aunque este uso
no se considere adecuado, de forma similar a lo que
Goffman (1972) define como ‘ajustes secundarios’. Se
permite, pues, un espacio de asociaciones ambiguas e
identidades multiples donde la figura de la persona de
apoyo emerge como indispensable para ajustar y man-
tener el ensamblaje en accion.

El servicio necesita encontrar un orden que no pasa
por la aprobacion de los padres acerca de ese uso parti-
cular del dinero. Un orden basado en esta permisividad
controlada del gasto de pequefias cantidades a espaldas
de los padres de Manoli que permite mantener el fun-
cionamiento del entramado. Una dindmica, sin embargo,
que debe mantener un cierto equilibrio precario y, por lo
tanto, quedar circunscrito a pequefias cantidades de di-
nero, que no representen un peligro para la relacion con
la familia. Cada solucion propuesta, en general, se satura
rapidamente, por lo que es necesario volver a negociar
una nueva forma del entramado que sea funcional; un
nuevo proceso de negociacion en busca de un nuevo or-
den. Un orden, pues, surgido dentro de un espacio de
constante tira y afloja.

Este arreglo, sin embargo, no se sitiia en una balanza.
No consiste en encontrar un punto medio entre mucho y
poco dinero para Manoli. Tampoco se arregla con la op-
cion de dejarle llevar mucho o de no llevar nada. Como
hemos visto, la disposicion del servicio no es tan simple,
es el producto de negociaciones y conexiones que a me-
nudo se alejan del punto de partida.

5. La tecnologia y el entramado

La primera de las reflexiones que podemos destacar,
atendiendo a lo presentado hasta el momento, se refiere
a la singularidad del campo en el que nos encontramos.
Y es que la diversidad funcional intelectual es un espa-
cio especialmente interesante para reflexionar en torno a
la autonomia.

En el campo de la diversidad funcional las princi-
pales propuestas que articulan la nociéon de autonomia
derivan de los trabajos realizados en torno, o desde, las
personas con diversidad funcional fisica. En el caso del

activismo en el estado espaiiol, por ejemplo, desde el
Foro de Vida Independiente se ha trabajado la autono-
mia a partir de la idea de la asistencia personal, enten-
dida esta como un apoyo que debe llevar a cabo las ta-
reas que la persona con diversidad funcional le indica,
actuando como «sus brazos, sus oidos, sus ojos, etc.»
(Centeno, Lobato y Romanach, 2008). De este modo, la
autonomia queda ligada de forma inexorable a la capa-
cidad de tomar decisiones:

Una persona que tiene una tetraplejia, como es el caso
del autor de este texto, puede no ser autonomo a la hora
de realizar muchas tareas y, sin embargo, es plenamen-
te capaz de tomar decisiones. La confusion de estos
dos conceptos ha tenido como consecuencia la institu-
cionalizacion de personas con poca autonomia fisica y
plena autonomia moral, que se han visto asi privadas
de su capacidad de llevar una vida en igualdad de opor-
tunidades, para la que estaban plenamente preparados
(Romaifiach, 2012, p. 49).

En este escenario, las personas con diversidad fun-
cional intelectual ponen en tension algunos de los pre-
supuestos sobre los que se construye la idea de ‘autono-
mia’. Si la autonomia es una cuestion de toma de deci-
siones, cuando esta llega a un espacio en el que la capa-
cidad de tomar ‘buenas decisiones’ esta discutida, como
sucede con la diversidad funcional, se hace evidente un
limite para esta manera de concebirla. Y en gran me-
dida este limite y las formas en las que se piensan las
tecnologias para la vida independiente en el caso de la
diversidad funcional intelectual, se ponen de manifiesto
en los dos casos que acabamos de presentar.

El primer ejemplo, de Vanessa y Francesca, muestra
como la capacidad de accion de una tecnologia impone
un guion de uso (script) muy especifico (Akrich, 1992)
en el que el individuo es autonomo en la medida en que,
de forma disciplinada, sigue el curso de accion permi-
tido. La implantacion de codigos QR, efectivamente,
las vuelve autonomas respecto a sus personas de apoyo,
pero sélo hasta cierto punto. Sélo si entendemos la auto-
nomia como una accion llevada a cabo sin una persona
de apoyo. Ahora bien, si asumimos la autonomia como
la capacidad de decidir, parece que la disposicion socio-
técnica ha sido disefiada, precisamente, para evitar tomar
decisiones. Los codigos QR estan ahi para ser usados
en todas las ocasiones, sin que se espere que las usua-
rias decidan cuando llamar y cudndo no. En este caso la
tecnologia parece estar pensada desde el prejuicio que
plantea que las personas con diversidad funcional inte-
lectual carecen de la capacidad para tomar decisiones.

La autonomia es considerada, pues, como un ejerci-
cio individual y no desde la apertura de posibilidades de
relacion. Los codigos QR son un intento fallido de subs-
tituir a la persona de apoyo por un recurso tecnologico
(Latour, 2017) que deberia proporcionar las mismas ins-
trucciones que aquella podria ofrecer presencialmente.
Dado que la posibilidad de una relacion diferente no esta
contemplada, cuando algo no sale bien se pone de ma-
nifiesto que se trata de un modelo cerrado que colapsa y
deja de ser util. De esta manera, podriamos decir que la
autonomia de las usuarias se manifiesta en su practica de
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llamar a la persona de apoyo y prescindir del cédigo QR
que han decidido que no les es util. Seria otro tipo de au-
tonomia, algo asi como lo que Winance (2016) califica
como raw autonomy (0 autonomia en bruto), que apa-
rece en el momento en que una persona con diversidad
funcional es recalcitrante ante lo que se espera de ella y
actia en contra del guion preestablecido. Una autono-
mia que emerge de forma inesperada, en ese acto de no
hacer lo que se espera.

De este modo, lo que hemos podido ver en este pri-
mer caso es que no basta con tener buenas tecnologias,
ni siquiera que estas estén bien disefiadas o sean acce-
sibles. No se trata de como es este actor concreto, de
cudles son sus caracteristicas, sino de su papel en el en-
tramado, de como se vincula con el resto de elementos,
de los afectos que producen o los efectos que tienen en
la configuracion de la persona con diversidad funcional
como persona autéonoma desde el ideal que performa la
tecnologia.

Tan interesante es comprender por qué la disposicion
sociotécnica del primer caso falla, como desentrafiar por
qué funciona la disposicion de los elementos en el entra-
mado que presentamos en el segundo. En este caso, las
tecnologias que entran en juego, algo mas rudimenta-
rias, encuentran con €xito su incorporacion a la ecologia
que esta dispuesta en el ensamblaje concreto, y consigue
establecer vinculos fuertes con el resto de los elementos.
Su funcionalidad radica, aunque parezca sorprendente,
en hacer posible que dos nociones de autonomia incom-
patibles puedan coexistir en un mismo entramado (la de
los padres —para los cuales la autonomia consiste en “vi-
vir sola’, pero de forma segura, limitando las decisiones
que Manoli puede tomar—y la de la propia Manoli —para
la cual, la autonomia consiste en tomar sus propias deci-
siones). Y al hacerlo, hacen posible que surja una nueva
nocion de autonomia que asume su caracter relacional,
abierto, cambiable, precario, en definitiva.

En este caso podemos ver como el servicio trabaja
desde la capacidad de adaptacion, de cambio, de ser
‘hakeable’, elementos que se tornan atributos indispen-
sables para su articulacion. Esto es, estas tecnologias
(tarjetas de crédito con tope, diferentes monederos, ti-
ques de la compra...) tienen la capacidad de facilitar
equilibrios precarios y concretos, si es necesario trai-
cionando partes de esta red y las relaciones que se han
establecido alli (Singleton y Michael, 1998).

Asi, de una manera tan precaria e inestable, es la for-
ma en la que el servicio logra ser funcional y encontrar
un ‘equilibrio estacionario’ entre muchos. A través de
un complejo ejercicio de traduccion de los diferentes
actores, trabajando en sus procesos de ‘interesamiento’
(Lopez, 2012), ajustando constantemente los elementos
socio-técnicos que componen este ensamblaje, lejos de
resolver la tension entre las diferentes nociones de auto-
nomia que circulan, el servicio las mantiene. Y aqui re-
cae el éxito de esta propuesta: la autonomia no se piensa
aqui desde la imposicion de un modo de ser autonomo,
individual, sino desde la posibilidad de relacionarse y
cambiar, desde la provisionalidad de estas relaciones
que se establecen.
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Vemos en el segundo caso como estas distintas no-
ciones de autonomia que hemos visto, aparentemente
incompatibles, estan presentes constantemente, pero no
funcionando alternativamente, ni una encima de la otra,
ni siquiera en paralelo, sino que el servicio encuentra el
ajuste, la sincronia necesaria que permite la coexisten-
cia de ambas, lejos del equilibrio, en la tension (Moya-
Kohler, 2018). O mas precisamente, buscando un orden
en esa misma tension, porque como hemos visto, es pre-
cisamente a partir de la existencia de la tension que el
servicio puede trabajar, operando como una ‘estructura
disipativa’ (Prigonie y Stengers, 1983).

Tomamos la nocion de estructura disipativa del cam-
po de la quimica y los estudios de sistemas complejos
porque nos permite entender bien como las tecnologias
que se incorporan en la ecologia concreta que dispone el
servicio de vida independiente consiguen asentarse en
posiciones inestables, fuera del equilibrio prefijado de
antemano. En relacion con el dinero, ya hemos visto que
no se trata de dar mucho o nada, como tampoco de dar
justo la mitad. Se trata, casi, de dar y no dar a la vez, de
situarse en un modo que permita un orden alla donde no
era imaginable: lejos del equilibrio.

En palabras de Prigogine y Stengers (1983) estas es-
tructuras «son islas de orden en un mar de desorden».
De hecho, seglin las propias autoras, estas estructuras
aumentan su orden a expensas de un creciente desorden
del medio. Necesitan desorden para existir y estabilizar-
se precariamente a través de una ‘entrada de energia’
que deriva del sistema original. La entrada constante de
energia, esta tension en la que se mueven estos espacios,
es lo que explica el éxito de las tecnologias que se sitian
en ella, porque deben ser lo suficientemente duras para
mantenerse, pero lo suficientemente amoldables para
soportar los cambios. Para Prigogine y Stengers (1983)
este ‘equilibrio estacionario’ solo es posible si, lejos del
orden, las estructuras resultantes son precarias, a la vez
que coherentes y autoorganizadas.

En definitiva, lo que hemos mostrado en cada ejem-
plo es la manera en que una determinada concepcion de
autonomia se articula con una disposicion sociotécni-
ca. En el primer caso, la autonomia se concibe como
la actuacion de unas usuarias que funcionan solas. Para
ello, se disponen elementos tecnoldgicos cuya funcion
es sustituir a las personas de apoyo. Unos dispositivos
que quedan ahi, sin mas, ‘abandonados’. En este caso,
los dispositivos tecnoldgicos parecen concebidos como
meros intermediarios (Doménech y Tirado, 1998) que
haran sin mayor dificultad una funcién de acompaiia-
miento. Por el contrario, en el segundo caso la autono-
mia antes que un rasgo personal es un efecto emergente
del entramado del que la usuaria forma parte. No es po-
sible, entonces, pensar la tecnologia como mera inter-
mediaria, dispuesta siempre a ejecutar ciegamente unas
instrucciones predeterminadas. Vista asi la autonomia,
las relaciones que la usuaria establece con todo el en-
tramado de elementos del que forma parte son indispen-
sables y deben ser el punto de partida para pensar cual-
quier implantacion tecnologica. En este sentido, asumir
la precariedad de la disposicion sociotécnica, lleva a
considerar como esencial todas las tareas de cuidado y
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ajuste que constantemente toda infraestructura necesita
(Denis y Pontille, 2014; Sanchez-Criado et al., 2014), un
trabajo sobre los elementos materiales y los elementos
emocionales en juego (Winance, 2006) que termina ha-
ciendo posible este ensamblaje que es «la usuaria dentro
del servicio, actuandoy.

6. Conclusiones

A lo largo de este articulo hemos podido mostrar los
efectos que tiene no prestar atencion a la ecologia de re-
laciones en la que todo dispositivo tecnoldgico se inscri-
be. Lejos de poder ser concebidos como meros disposi-
tivos de plug-n-play, hemos de asumir que los artefactos
van a afectar y ser afectados, van a establecer relacio-

en el entramado. No para configurar una disposicion de
elementos que se mantenga firme y sélida para llevar a
cabo su funcidn, sino, por el contrario, posibilitar dispo-
siciones que necesitan de la precariedad para funcionar.
Por ello, hemos llamado a tales disposiciones estructu-
ras ‘disipativas’, asumiendo que su vigencia es siempre
temporal, provisional y que, para que se mantengan du-
rante un cierto tiempo, es preciso que estén abiertas al
constante ajuste y reajuste, a encontrar soluciones no
desde el orden, sino desde el desorden.

Pensar toda la red de relaciones que se establece
como un conjunto de equilibrios precarios aparece
en este trabajo como la clave del éxito que debe per-
mitir lidiar entre asuntos tan complejos como la au-
tonomia, el derecho a decidir y el acompafiamiento
no invasivo en el dia a dia de las personas con diver-

nes con sus usuarias y con el resto de los elementos que  sidad funcional.
conforman el entramado en el que se introducen. Es por

ello por lo que hemos sefialado la importancia de pensar
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