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Resumen.

La revolucion de las TIC esta cambiando el funcionamiento de las sociedades. En el
caso particular de las personas con enfermedades minoritarias suponen un enorme
potencial capaz de mejorar significativamente sus vidas a todos los niveles: sanitario,
educativo, socio-laboral, familiar y personal. Para alcanzar el maximo beneficio es
importante lograr mejorar la concienciacion sobre su utilidad, la accesibilidad y la
seguridad en la red tanto entre los propios afectados como entre los profesionales de
los diferentes ambitos implicados en su atencidn. Es esencial ser conscientes de que
las TIC no pretenden sustituir al contacto directo entre las personas, sino que ofrecen
un complemento 6ptimo dentro del proceso comunicativo.

Palabras clave: tecnologias, informacion, comunicacion, enfermedades minoritarias,
e-salud.

Abstract.

The ICT revolution is changing the way societies function. For people with rare
diseases in particular, they suppose great potential in terms of improving their lives in
all aspects: health, education, social, occupational, family and personal. In order to
achieve maximum benefit, it is imperative to increase global awareness of their
helpfulness and to improve accessibility and security amongst the people affected by
RD and the various professionals caring for them. We must know that ICT do not
pretend to compete with interpersonal contact, but they offer an optimal complement
for the face-to-face communication.

Keywords: technology, information, communication, rare diseases, e-health.
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Cuando le diagnosticaron a mi hija la enfermedad
lo primero que hice fue conectarme a Internet.

Padre de Celial.
1

De los medios de comunicacion en este mundo tan codificado
con Internet y otras navegaciones

yo sigo prefiriendo el viejo beso artesanal

que desde siempre comunica tanto.

Mario Benedetti.

1.-Introduccién.

Ray Tomlinson, ingeniero formado en el afamado Massachusetts Institute of
Technology (MIT), comenzo0 a trabajar a finales de los afios 60 en la construccion de
un programa de intercomunicacion militar. En el afio 2009 recibio el premio Principe
de Asturias de Investigacion Cientifica y Técnica por haber sido el inventor del correo
electronico, compartiendo el galardon con Martin Cooper, el impulsor de la telefonia
movil.

En una entrevista concedida en Espafia, un periodista le pidié a Ray que compartiera
el recuerdo de algn correo electronico que hubiera sido especialmente gratificante
para él. Rememor6 la ocasién en la que una persona le escribio para darle las
gracias en nombre de un familiar afecto de una enfermedad minoritaria, ya que
gracias a una serie de correos habia podido contactar con ofras personas en su
misma situacion, y esto le habia cambiado la vida (Bafion Hernandez, 2011).

2.-Qué son las TIC. La era de la sociedad de la informacion. Utilidades
presentes y futuras. Riesgos y limitaciones.

Las Tecnologias de la Informacién y la Comunicacion son un concepto dindmico. La
humanidad ha ido presenciando y adaptandose progresivamente a los instrumentos
innovadores de cada época, como en su dia fueron el telégrafo, el teléfono, o la
television. En los Gltimos 40 afios, a raiz del nacimiento de Internet, el desarrollo y
utilizacién de las TIC esta creciendo de manera exponencial a través de multiples
dispositivos como los teléfonos inteligentes (smartphones), las tabletas o los
ordenadores de Ultima generacion.

Esto conlleva la aparicion de un nuevo paradigma, el de la Sociedad de la
Informacién. Ahora, cualquier persona que tenga un punto de acceso a Internet
puede tener a su disposicién cantidades ingentes de informacion de manera
instantanea y contribuir a la creacion de nuevos datos o a la transformacion de
aquellos preexistentes.

Los flujos de informacion, las comunicaciones y los mecanismos de coordinacion se
estan digitalizando en muchos sectores de la sociedad, proceso que se traduce en la

! El laberinto de las enfermedades raras. (2012) Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas
con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER) y grupo sobre Estudios Criticos sobre la
Comunicacién (ECCO). Documental en Youtube: http://www.youtube.com/watch?v=0Mvrx5xHLE8
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aparicion progresiva de nuevas formas de organizacién social y productiva. Asi,
actualmente las TIC, mas que meras herramientas, estan demostrando ser una
nueva forma de estar y de convivir, ocupando un lugar creciente en la vida cotidiana
y el funcionamiento de las sociedades.

Las TIC nos permiten el acceso a informacion, su almacenamiento e incluso el
procesamiento de la misma para extraer conclusiones. También nos facilitan
métodos para elaboracién de distintas formas de presentacion de datos, plataformas
de trabajo colaborativo simultaneo o de aprendizaje online. No s6lo son una via de
consulta y de expresion individual, sino también de comunicacién y colaboracion
interpersonal. Esto dltimo ha sido especialmente factible desde la evolucién a la web
2.0 que ha democratizado los medios al permitir que cualquier persona pueda
publicar contenidos. Asi, se dan situaciones tan particulares como el hecho de que
haya blogs de personas “corrientes” que reciben mas visitas que la edicion digital de
muchos periddicos, 0 que se hayan creado conexiones entre personas con objetivos
comunes que de otra manera no habrian tenido lugar.

Se est4 empezando a hablar también del nuevo concepto de web 3.0, que incorpora
términos como web semantica, inteligencia artificial, o el 3D y el concepto de second
life o vida paralela en un mundo tridimensional virtual colaborativo. Esto permitiria
entre otras cosas, crear programas que analicen la informacion disponible y sean
capaces de razonar para por ejemplo, predecir qué tipo de trabajos seran los mas
demandados en el futuro cercano, o qué destinos turisticos seran los mas visitados.
Toda esta revolucion trae evidentemente consigo sus riesgos asociados. Cada
internauta es autor de su propia creacién pero a su vez, es frecuente tomar
“prestadas” imagenes o publicaciones de otros, formando asf lo que se denominan
obras compuestas. La Ley de la Propiedad Intelectual (R.D. 1/1996)3 trata de incluir
estos supuestos, pero la frenética actividad de creacion de nueva informacion, la
internacionalidad de los datos y la falta de mecanismos de seguridad informatica
Optimos hacen que las tareas de regulacion legal sean especialmente complejas. En
Espafia, la Oficina de Seguridad del Internauta, del Instituto Nacional de
Tecnologias de la Comunicacion (INTECO), trata de abordar estos temas. La
Agencia Espafiola de Proteccion de Datos ofrece por su parte recursos como la Guia
de recomendaciones para padres y nifios para una navegacion segura en Internet
(Agencia Espafiola de Proteccion de Datos, 2008).

Por otra parte, si bien el proceso de digitalizacion es algo normalizado entre las
generaciones mas recientes, es evidente que la alfabetizacion en TIC no ha llegado
por igual a todos los grupos de edad, géneros, perfiles sociales y profesionales, y por
supuesto areas geograficas. Contribuyen a la brecha digital las diferencias en el
interés hacia las nuevas tecnologias y en la accesibilidad en términos econémicos,
de infraestructuras o de diversidad funcional de las personas.

3.-Penetrancia de las TIC en la poblacién.

3.1.-En el mundo.

2 http://www.osi.es/
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A nivel mundial, en 2012 la cifra de internautas se estimaba en 2.493 millones, con
un crecimiento interanual del 10,7 %. Como tecnologia de acceso a Internet en el
mundo, destacd el crecimiento de la banda ancha mévil que con 1.529 millones de
lineas en 2012 experimenté un crecimiento del 33,5 % respecto a 2011 (ONTSI,
2013).

3.2.-En Espafia.

En Espafia desde el afio 2007, tanto el uso del ordenador como el de Internet se han
incrementado notablemente, de forma que para 2011 se habia duplicado en 4 afios
el nmero de gente que accedia a la red (Fundacion Orange, 2013).

En el tercer trimestre de 2012, el 70% de los hogares espafioles disponia de acceso
a Internet (6,3 puntos porcentuales mas con respecto al mismo trimestre del 2011). El
62,5% de los individuos de 15 y mas afios habia accedido a Internet en el Ultimo
mes; es decir, 24,4 millones de individuos. Casi 22 millones de usuarios de Internet lo
utilizaban desde hacia mas de 3 afios, el 80,3%. Entre los equipos utilizados para
acceder a Internet se observd un aumento interanual importante del teléfono mévil
situandose en un 56,6% (+22,3 puntos porcentuales). Los mayores problemas en
cuanto a seguridad se centraron en virus informaticos (55%) y correos no deseados
(47,3%). En cuanto a las precauciones de seguridad tomadas en Internet, 7 de cada
10 usuarios disponian de algun antivirus. Los usos que realizan los individuos de
Internet para temas relacionados con la salud presentan un ascenso generalizado.
Este aumento se acentla en temas de informacion sobre enfermedades y sobre
medicamentos (ONTSI, 2013).

3.3.-Entre las personas con discapacidad en Espafia.

Las personas con discapacidad visual, auditiva y de movilidad se enfrentan a
importantes limitaciones a la hora de utilizar las TIC, sobre todo el ordenador e
Internet, pero no el teléfono mévil convencional o el adaptado/ idéneo. En particular,
utiliza el teléfono mavil el 91,8% del total, el ordenador el 42,8% del mismo e Internet
el 32,5%. El uso de Internet tiene un potencial muy importante y, sin embargo, un
bajo porcentaje de uso. Los dos principales problemas que se detectan como
limitantes del uso que hacen las personas con discapacidad visual, auditiva y de
movilidad de las TIC, han sido su accesibilidad y su asequibilidad. La accesibilidad de
los dispositivos y de las aplicaciones esta considerada como herramienta y desarrollo
imprescindible para mejorar la calidad de vida y la autonomia personal de las
personas con discapacidad. Respecto a Internet, la principal razén por la que gran
parte del colectivo de personas con discapacidad visual, auditiva y de movilidad no la
utilizan es que les resulta poco accesible: un 33,0% necesitaria un ordenador
adaptado, un 24,4% ha intentado usarlo sin éxito y un 23,3% considera que Su uso
es muy avanzado y complejo. El uso de las TIC por las personas con discapacidad
visual, auditiva y de movilidad mas jovenes (18-30 afios) esta bastante generalizado,
pero disminuye considerablemente entre el colectivo de personas mayores de 45
afios. El 45,1% de los jovenes con discapacidad es miembro habitual de alguna red
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social, proporcion comparable a la registrada en términos generales entre poblacion
adulta espafiola usuaria de Internet. Parece razonable potenciar, mediante
innovacion y formacion, aquellos subgrupos de los colectivos con discapacidad
estudiados que presentan un mayor potencial de aprendizaje para su pronta
insercion en el universo TIC (Albrecht y Goldsmith, 2003).

4.-las TIC al servicio de las personas con enfermedades minoritarias.

Existen numerosos trabajos (Silber, 2004) que defienden el enorme potencial de las
TIC para mejorar la vida de los grupos més vulnerables o discriminados, como puede
ser el conjunto de personas afectas de algun tipo de enfermedad poco frecuente.

Pueden usarse como via para la lucha contra el estigma que suele venir asociado a
la enfermedad y concienciar a la sociedad acerca de sus realidades y necesidades.
Ofrecen a las personas con EM una puerta para abrirse al mundo con ganas de
encontrar a gente en situaciones similares, de hallar soluciones a sus problemas o de
construirlas de manera colaborativa. Facilitan el acceso a todo tipo de informacién
relacionada con las enfermedades minoritarias y permiten el almacenamiento e
incluso el procesamiento de la misma, constituyendo asi una gran oportunidad para
la formacion y la investigacion.

Las personas con enfermedades minoritarias pueden tener necesidades especiales a
nivel educativo, sanitario, socio-laboral, familiar y personal. Las principales lineas en
las que es preciso seguir avanzando, y para las que las TIC pueden resultar
herramientas muy Utiles, se pueden clasificar en:

- Diagnostico precoz, terapias y consejo genético. Financiacion de la
investigacion.

- Optimizacion de la coordinacién entre los distintos profesionales que
intervienen en los diferentes &mbitos de necesidad en el dia a dia de estas
personas: médicos de asistencia primaria y hospitalaria, enfermeras y
auxiliares, otros/as terapeutas, especialistas en salud mental,
farmacéuticos/as, maestros/as y educadores, servicios sociales,
administraciones publicas, etc.

- Inclusién educativa, laboral y social.

- Cuidado al cuidador/es.

4.1.-La e-Health 0 e-Salud.

Como ocurre en otros campos, Internet esta cada vez mas presente en el ambito de
la salud. Esto es perfectamente comprensible, si tenemos en cuenta que la sanidad
es uno de los sectores mas intensivos en el uso de la informacion, de forma que
podria presentarse como un sector prototipo de Industria basada en el conocimiento.
Internet es la mayor fuente de informacién sanitaria tanto para profesionales como
para los propios pacientes. Ademdas estan surgiendo multitud de iniciativas de
aplicaciones médicas y sanitarias que aparte de los servicios de informacion
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contemplan la posibilidad de consulta a médicos, la segunda opinion, los grupos de
apoyo Yy asociaciones de pacientes, servicios de telemedicina, grupos colaborativos
entre sanitarios-pacientes-industria biotecnoldgica y farmacéutica, y una amplia
gama de posibilidades (lakovidis, Wilson y Healy, 2004). Dentro de las iniciativas
adscritas a la eSalud las Enfermedades Minoritarias constituyen un grupo destacado
(Schalken, 1998).

Una queja frecuente de los pacientes con EM y sus familias es el retraso en el
diagndstico. Evidentemente no resulta facil que ademas de conocer las
enfermedades mas frecuentes, un médico de familia, un internista 0 un pediatra sean
expertos en las 6.000-8.000 enfermedades minoritarias identificadas. Sin embargo, si
se sabe a quién recurrir y existen mecanismos de comunicacion agiles, esto puede
mejorar. En este sentido, existen distintas iniciativas por parte de asociaciones 0
instituciones que ponen todos sus esfuerzos para recopilar informacion y recursos, y
para innovar en la construccion de alternativas de manera conjunta. El Portal de
Informacion de Enfermedades Raras y Medicamentos Huérfanos (ORPHANET)3

13 ofrece inventarios de herramientas de diagnostico, directorios de laboratorios
clinicos que disponen de tests diagndsticos para EM, listados de centros expertos,
inventarios de medicamentos huérfanos, etc. La London Dysmorphology Database
London Dysmorphology Database* permite por ejemplo introducir datos sobre las
caracteristicas fisicas de los pacientes, de los genes afectados en el caso que se
conozcan, o incluso subir fotos para poder hacer una bisqueda integradora hacia el
diagnéstico o para poner esa informacion a disposicién de otros. La National
Organization for Rare Disorders (NORD) National Organization for Rare Disorders
(NORD). http://www.rarediseases.org/about/services

15 de EEUU ofrece informacion sobre mas de 1.200 enfermedades minoritarias
dirigida tanto a pacientes como profesionales sanitarios, ayuda a la formacion de
asociaciones, ofrece becas para investigacion, y mantiene acuerdos con la industria
farmacéutica y biotecnologica para que gente sin seguro médico tenga garantizado el
acceso a los tratamientos vitales que precise. Rare Diseases Europe (EURORDIS)
es una alianza no gubernamental de organizaciones de pacientes dirigida por
pacientes, que pretende unir fuerzas y tejer redes de colaboracién para avanzar en la
investigacion, en la formacion y concienciacion sobre enfermedades poco frecuentes.
En Espafia la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER)® brinda un
Servicio de Informacién y Orientacion con el que se puede contactar a través del
teléfono o el correo electronico, permite realizar consultas de asesoria juridica a
través del mail, y tiene un Servicio de Apoyo psicologico online, entre otras
posibilidades. En las webs de casi todas ellas encontraremos los iconos que enlazan
con su perfil en las redes sociales como Facebook o Twitter, a sus propios blogs de
publicaciones frecuentes o0 a sus canales de videos en Youtube.

? Portal de Informacion de Enfermedades Raras y Medicamentos Huérfanos (ORPHANET).
http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php?Ing=ES
4 http://www.Imdatabases.com/using_Imd_database/index.html

> Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER)
http://www.enfermedades-raras.org/
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En cuanto a la investigacion e innovacion en salud, incluido el campo de las EM, es
importante crear modelos de intercambio de informacion, comunicacién y
colaboracién entre los distintos colectivos expertos de cada area y los propios
pacientes. La segmentacion de la visién de las necesidades desperdicia energia,
dinero y tiempo. En este sentido, las TIC tienen mucho que aportar. ES preciso
mejorar la transmision de ideas entre los médicos investigadores clinicos, los
expertos en investigacion basica, las Universidades, la industria biotecnoldgica, la
industria farmacéutica, las empresas, las administraciones publicas, los pacientes y
sus familias. Una vez se extraen resultados con potencial impacto positivo, es
obligatoria una 6ptima difusion de los mismos, y aqui de nuevo, jugarian un papel
importante las Tecnologias de la Informacién y la Comunicacién. Un ejemplo de
iniciativa que sigue esta filosofia es el Proyecto ATIS4ALLS en el que han participado
mas de 20 entidades relacionadas con tecnologia y discapacidad. El pablico objetivo
del portal son usuarios finales, familias de personas con discapacidad, cuidadores,
asociaciones que representan a los colectivos vulnerables, universidades, centros de
investigacion, organismos de estandarizacion, la industria, empresas de servicios y
de formacién, la administracién pdblica, etc... Dentro de las tareas que se pueden
realizar destacan: buscar informacién sobre qué solucién tecnoldgica se adapta
mejor a las necesidades de la persona con discapacidad, que las empresas puedan
contactar con usuarios finales que se involucren en el desarrollo de una idea
innovadora, y debatir con actores clave sobre tendencias tecnoldgicas, oportunidades
de mercado, entre otras.

Las TIC también puede agilizar y lograr importantes fuentes de financiacion para
proyectos de investigacion al ser capaces de alcanzar a multiples personas y agentes
plblicos o privados. Desde hace no demasiado tiempo en Espafia se estan
desarrollando campafias de crowdfunding Se trata de micromecenazgos: alguien
lanza un proyecto para el que necesita lograr fondos y a través de una buena
campafia de difusion logra tejer una red de colaboracion multitudinaria facilitada por
las tecnologias de micro pagos. Este modelo sin embargo, es bastante comdn en
paises como EEUU, seguramente en relacion con las caracteristicas de la gestion de
su sistema de salud. Hay divergencia de opiniones respecto al crowdfunding en
nuestro pais; estan los detractores que critican el posible acostumbramiento del
gobierno a que la gente de a pie tenga que buscar sus propias soluciones y la
privatizacion de los servicios publicos que esto podria conllevar, y estan quienes
defienden una nueva sociedad menos dependiente del gobierno, méas creativa,
innovadora y autosuficiente.

Una de las debilidades mas reconocidas por pacientes, familiares y por los propios
profesionales al cuidado de las personas con EM es la necesidad de mejorar la
coordinacion. La coordinacion entre la asistencia sanitaria primaria (la que se da en
centros de salud) y la hospitalaria, la coordinacion entre los diferentes especialistas
hospitalarios, y la coordinacion con el &mbito educativo y el social. ES preciso
estandarizar procesos, unificar criterios, y distribuir claramente las competencias de
cada parte activa para poder mejorar la calidad de la asistencia, tal y como propone
el Grupo de Trabajo del Proceso de Atencion integrada a Nifios y Nifias con

6 Proyecto ATIS4ALL http://collaborativeportal.atis4all.eu/
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Necesidades Especiales (Guia PAINNE, 20137) en el Pais Vasco. Es imprescindible
tener claros los flujos de actuacion, pero en la practica diaria existen numerosas
limitaciones que hay que salvar: los tiempos en la agenda de cada profesional y la
compatibilidad con los tiempos de los demas y con los del paciente y la familia, la
distancia fisica entre unos y otros, etc. Son trabas que pueden ser parcial o
totalmente solventadas gracias a las tecnologias de la informacién y la comunicacion.
En 2011 la Sociedad Espafiola de Calidad Asistencial (SECA) premio a Osakidetza-
Servicio Vasco de Salud “por ser el primero en Espafia en disponer de una historia
clinica electrénica centrada en el paciente, que favorece una mayor relacion y
colaboracién entre niveles asistenciales, que contribuye a la sostenibilidad del
sistema y que mejora de forma notable la seguridad clinica”. Gracias a esta historia
clinica electrénica Unica (Osabide), por ejemplo, el pediatra del centro de salud
puede ver lo que el pediatra hospitalario ha escrito sobre el plan de cuidados del nifio
y viceversa, cambiando el escenario de hace afios en el que muchas veces esta
informacion era transmitida a los médicos por las propias familias. Desde hace un par
de afios ademas, se ha implementado a través de Osabide la Interconsulta no
Presencial (ICNP), mediante la cual el pediatra 0 médico de familia puede hacer una
interconsulta sobre un paciente a otro especialista, que contestard en la propia
historia clinica de forma agil y resolutiva. La ICNP relacionada con los pacientes
pediatricos del area de influencia del Hospital Universitario de Cruces fue puesta en
marcha gracias al impulso del grupo de trabajo del proyecto “Innovacion en la
atencion pediatrica para favorecer la continuidad asistencial y la integracion socio—
educativa de los nifios afectados por patologias cronicas’, financiado por la
Fundacion Vasca para la Innovacion Sociosanitaria (Etorbizi). No obstante, adin no
existen herramientas en este sentido, mas alla del teléfono o el correo electrénico,
para la comunicacién entre los sanitarios y los profesionales del ambito social o
educativo. Algunos de los principales obstaculos con los que nos encontramos en la
practica diaria bajo nuestro punto de vista como pediatras son: lograr una
comunicacion eficiente con los profesionales de los otros dmbitos sin traspasar los
limites legales de la confidencialidad de datos y conseguir su implicacion en temas
del cuidado de la salud en el entorno escolar (administracién de medicamentos,
manejo de materiales sanitarios como sondas nasogastricas o urinarias, inclusion en
el curriculum escolar y de los propios maestros de materias de prevencién y
promocion de la salud y actuacion ante emergencias, etc.). Todavia no disponemos
de una historia Unica socio-sanitario-educativa; para llegar a ello habria que dar
importantes pasos desde las distintas instituciones con el objeto de consensuar
acuerdos, y adaptar la legislacién a la evolucion en las necesidades, derechos y
obligaciones de todos.

Por otra parte, dentro de las iniciativas incluidas en el concepto de e-Salud, distintos
profesionales sanitarios recurren cada vez mas a listas de distribucion de correos
electronicos para consultas de casos, plataformas para el aprendizaje y discusién, o
comunidades para la deteccién de necesidades e innovacidn en la bisqueda de
soluciones, en las que por supuesto se tratan temas relacionados con las EM. Son

7

http://www.osakidetza.euskadi.net/contenidos/informacion/osk_publicaciones/es_publi/adjun
tos/PAINNE2013es.pdf
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cada vez mas también los pediatras que escriben sus propios blogs relacionados con
la salud.

Sin embargo, al igual que en la poblacién general espafiola, también entre los
profesionales de la salud existe una brecha digital que marca desigualdades en el
uso de las TIC entre distintos sanitarios, y la alfabetizacion digital es una tarea
pendiente que se torna esencial para poder ofrecer a los pacientes la mejor atencion.
Aln hay quien ve esto como una moda pasajera, y por tanto en muchos casos hay
que lograr concienciar a los profesionales de su importancia antes de ofrecerles la
formacién especifica. Hay que sefialar como aspecto positivo, que muchos sanitarios
conscientes de esta necesidad recurren a la participacion en distintas comunidades
de préctica enfocadas a la formacién y aprendizaje del uso de herramientas 2.0 y
redes sociales en el mbito de la salud.

La e-Salud por el momento no es capaz de sustituir a la piel, al contacto personal, a
la comunicacion no verbal; pero puede ser un complemento casi perfecto.
Probablemente las TIC no supongan ninguna panacea capaz de resolver todas las
deficiencias que existen en la atencién a las necesidades de las personas con
enfermedades poco frecuentes, pero nos abren un universo de posibilidades que
conviene aprovechar con ilusion.

5.-Conclusiones y reflexiones finales.

El desarrollo y la utilizacion de las Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion
han crecido y siguen creciendo de forma exponencial, lo que supone un impactante
cambio en el funcionamiento de la mayoria de sociedades del planeta.

Para el colectivo de afectados por enfermedades minoritarias las TIC suponen un
gran potencial que podria mejorar sus vidas a todos los niveles, tanto educativo,
como sanitario, socio-laboral, familiar y personal. Aplicandolas en innovacion e
investigacion en cualquiera de los ambitos citados, descubriremos infinitas
posibilidades para mejorar la calidad de vida de estas personas.

La salud es uno de los sectores mas intensivos en el uso de la informacion y supone
una de las bisquedas mas frecuentes en Internet. Ademas, cada vez se disefian
mas aplicaciones que ofrecen soluciones a necesidades incluidas en el marco de la
salud. Dentro de lo que se conoce como la e-Salud, las iniciativas relacionadas con
Enfermedades Minoritarias componen una destacable proporcién especialmente
activa.

Entre las &reas de mejora en la atencidn a personas con EM, cabe resefiar la
necesidad de mejorar la coordinacién entre los distintos profesionales. Las TIC
pueden facilitar dicha conexion sin olvidar que el contacto personal continua siendo
insustituible. Es preciso establecer flujos estandarizados en los que las competencias
de cada parte estén claras, y para lograr una colaboracion eficiente seguramente
habré que adaptar algunas de las legislaciones vigentes.

Existen aspectos que es preciso mejorar en relacion con las TIC: hay que lograr una
mayor concienciacion de su utilidad presente y potencial, caminar para disminuir las
desigualdades en su conocimiento y uso a través de la alfabetizacion digital y mejora
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en la accesibilidad y asequibilidad, y desarrollar herramientas informéticas que se
acompafien de leyes que garanticen una mayor seguridad y proteccién de datos en
la red.

Méas que frente a una simple moda, parece que nos encontramos dentro de una
etapa evolutiva de nuestra sociedad y por lo tanto, quizas merezca la pena que nos
planteemos cual queremos que sea nuestro papel en ella.
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