.0, ECEMC y enfermedades
la red social al servicio

Je la genéticay la eplgenetlc

Javier Gonzalez de Dios

Servicio de Pediatria.

Hospital General Universitario de Alicante
Universidad Miguel Hernandez. Alicante

Co-director de “Evidencias en Pediatria”

XXXIV Reunion Anual del ECEMC
Albacete, 28 de octubre de 2011




Objetivos

L)

L)

L)

L)

OBJETIVO GENERAL:

- Adentrarse en el mundo de la Web social

OBJETIVO ESPECIFICOS:

- Las enfermedades raras en la Web 2.0
-LaWeb 2.0y el ECEMC

- Presente y futuro




Guion

Internet: ;informacién o “infoxicacion”?

Dos acontecimientos en el Ultimo ano

Web social: algunos nombres y cifras que recordar

Web 2.0 y enfermedades raras

Web 2.0 y ECEMC

El presente y futuro de la Web 2.0 y ECEMC

en 5 preguntas y un DAFO

f ™
25 min
_ Y,




Internet:
sinformacion o “infoxicacion”?




¢,Han cambiado los
héroes...?

¢/, Ha cambiado la
medicina...?




La RED ha cambiado el
mundo...

...Y nuestra vida.

Y ya casi nada se
puede entender sin
INTERNET




Un mundo casi de FICCION

FF ormacion

| nteraccion

C onocimiento

C omunicacion

| nformacion

O portunidad

N etiqueta



¢, Estamos preparados
para el salto al futuro...

...de laWeb 1.0 ala
Web 2.0?

...de laWeb 2.0 a la
Ver 3.07




Pasado: Web 1.0

Forma clasica
Pocos hablan, muchos escuchan
Interaccidon baja




Presente: Web 2.0

La Web Social
Cualquiera puede hablar, cualquiera responder
Interaccion alta




Futuro: Web 3.0

La Web Semantica o 3D
El camino hacia la inteligencia artificial
Interaccion pendiente de definir




Web 1.0 Web 2.0

“the mo=sthy read-onhy Web™ The wildly read-—write Web™

250,000 sites

——

content

N

'ITH'I“I'I'I\‘

Ll !:E fl"l'l"ﬂ Il'i'ﬁ

"11
TEaE ““ “

45 million glolal users 1 Iillion+ gobal users

1996 2006




. Han cambiado los
logotipos...?
I




Un nuevo mundo de LOGOTIPOS



Internet es informacion,
pero puede ser “infoxicacion”



Pumed.‘gﬂv

U.5. Maticnal Library of Medicine
Maticnal Institutes of Health

R MedEdPORTAL

rcesoata | OK gu@asalud

GUIAS DE PRACTICA CLINICA EN EL SISTEMA NACIONAL DE SAL!

0 =

L

ESPANOL —
bibliateca
virtual en salyg

biblioteca
virtual en salud

Tesis doctorales

S NATIONAL
§ HaTIoNAL | MED

7N 1. 15308 or
NE MEDICINE

rip

database

™

CAAMC

hiomedical search engine

Aservice of the U.5.

N
N7

- -~
-

HEADINGS [~
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acontecimientos en el ultimo ano,
tras el ultimo ECEMC




5 de octubre 2011...

Fallece
Steve Jobs

fallece el genio, nace el mito



15 de octubre 2010...

YOU DON'T

Se estrena
“La red social”

El origen de Facebook

Directed by
David Fincher...




Algunas nombres y cifras que
recordar...

Las cifras que se aportan corresponden a octubre de 2011 y quedaran, dado el ritmo
vibrante de Internet, practicamente desactualizados desde el mismo momento
de su publicacion



s Conoceéis ALEXA...?

Register Login Help

Ranking mas importante de
navegacion en la Red

SiteToals TopSites Sitelnfo WhatSHot Toolbar Dashboard

Discover suceess. TOP TEN

Find and evaluate businesses worldwide with Alexa's free web analytics.

g

Google

Example Searches: |aptops or lews com FaC e b O O k
Youtube
0utperf0rm. Optinize your site, Get more traffic, Sumass your business goals with ite Tools from Aleya, | S2eal e Touk} Yah 00

Wikipedia
Baidu

Blogger
Windows Live
. Twitter

The Global Leader in Analytics Join the Alexa Toolbar Community 10. Q Q COM

Aexaiz the leading provider offrea, global wed metrice. Milions of peaple from all qver
the worldvisit Alexa to getthe data they need to make smart busingss decisions. ‘@ o ﬁb @ > [
Search Alexa to discover the most successful sites on the web by keyword, cateqory, or !

. Alexa Site Audit | 'R
W0 Attract advertisers and business

Grow Your Wab Traffic & — - ' N Engage Your Audince. Increase Your Traffic.

£ onAlexa,

bl -
Lesin More
Learn More Learm More custom toolbar!

Improve Your User Experience

©ONOOGRWNE




Sep 1997: Google.com en linea

Jul 2000: 1 billon de paginas indexadas
Feb 2003: compra Blogger

Abr 2004: se lanza Gmall

Ago 2004: compra Youtube

Nov 2004: 8 billones de paginas indexadas
Nov 2007: se lanza Android

Jul 2008: 1 trilldbn de paginas indexadas
Sep 2008: se lanza Chrome

« 620 millones de visitantes al dia

» 7 billones de paginas vistas al dia



Si no estas en Google, no existes...

¢ Quién es...?

Alejandro Jadad

27.500 veces



. Pero también como cura de humildad

;. Quién es...?

Shakira

184.000.000 veces



« 800 millones de usuarios activos

* 50% de nuestros usuarios activos inician
sesion en Facebook en un dia cualquiera

« Mas de 35 millones de usuarios actualizan
su situacion cada dia

*Mas de 2,5 millones de fotos subidas al
sitio cada mes

 Mas de 3,5 millones de eventos creados
cada mes

¢, Quien es el rey de Facebook?



facebook

Barack Obama

Politico

oN

Barack Obama

4 ! Muimbm Af Ham Aemiss "Om Then lmem b mms Hamd siim mmen b ciimid Fme —m

¢, Barack Obama,

24 millones de seguidor

Informacion

This page is run by Obama for
America, President Obama's 2012
campaign. To...

Ver mas

B»y VET 105 3, 179 COmEnNaros Ly VEI 0S Lauo Lo

Escribe un comentario...

Barack Obama
“I support our President,” Theressa, a veteran, says. "I don't believe you can give

e 2 up just because things get hard.”

"1 don't believe in giving up”

www,barackobama.com

We're sharing the stories of people across the country who
can't wait any longer for Congress to take action on jobs.




facebook

Lady Gaga VII"_]‘ Me gusta |

VEVD ® Share | | 4+ Get This App! |

B3 Muro

:ﬁj Informacion

| &% Actividad de tus amigos
9 HMusic Videos

121 Newsletter

1

=g No, the queen Is:

:*: Stor

= Lady Gaga, con 42 millones
" de seguidores...

Informy

BORN THIS WAY THE ALBUM
IAVAILABLE NOW!

thttp: //bit.ly/mFqY5L

44.529.181

personas les gusta esto.

509.926

personas estan hablando de esto
|-




TOP TEN en Facebook

« Lady Gaga (45 millones de seguidores)
* Michael Jackson (42 mill)

« Justin Bieber (37 mill)

« Coca Cola (36 mill)

 Linkin Park (36 mill)

« South Park (35 mill)

* Family Guy (39 mill)

* Megan Fox (30 mill)

« Zynga Poker (30 mill)

« Starbucks (26 mill)




* 110 millones de usuarios registrados

* 180 millones de visitantes mensuales al
sitio

* 400.000 mil nuevas cuentas al dia

« 140 millones de tweets son enviados cada
dia, la gran mayoria son publicos

* 600 millones de busquedas al dia

* 60% del crecimiento de Twitter esta fuera
de Estados Unidos



TOP TEN en Twitter

- Lady Gaga (15 millones de seguidores)
« Justin Bieber (14 mill)

« Katy Perry (11,5 mill)

« Barack Obama (11 mill)

« Kim Kardashian (10,8 mill)

* Britney Spears (10,6 mill)

« Shakira (10 mill)

« Asthon Kutcher (8 mill)

* Ellen DeGeneres (8 mill)

* Oprah Winfrey (7,9 mill)



* 2.000 millones de visitas al dia

« 3.000 millones de descargas de videos al
dia

* 70% del crecimiento de Youtube esta fuera
de Estados Unidos

e Cada minuto se suben alrededor de 40 hs
de video

* ldiomas mas utilizados: inglés (77% clips),
espafol (11%), frances (3%)



TOP TEN en Youtube

« Justin Bieber-Baby ft. Ludacris (635 millones)

- Lady Gaga-Bad Romance (425 mill)

« Jennifer Lopez-On the Floor (412 mill)
« Shakira-Waka Waka (410 mill)
 Eminen-Love the way you lie (395 mill)
 Charlie bit my finger-again! (382 mill)
 Eminen-Not Afraid(386 mill)

 Parto in un letto (276 mill)

 Justin Bieber-One time (271 mill)

 Justin Bieber-Never say Never (270 mill)



*165 millones de blogs en el mundo

 Paises: la mitad en Estados Unidos; y en la
Unién Europea el 30%

 Las principales tematicas son Reflexiones
personales (18%), Tecnologia y marketing on
line (14%). Solo un 2% versan sobre salud

 Plataforma mas usada es Blogger y, a
distancia, WordPress y otras

« Cada dia hay 1,5 millones de posts nuevos
en blogs de todo el mundo



TOP TEN en Blogs
« Chris Brogan

« Social Media Explorer
 Mashable

« Convince & Convert

* Altitude

« Copy Blogger

* Brand Builder

* Diva Marketing
 Kikolani

e Future Buzz



« Wikimedia tiene 10.000 millones de
paginas vistas por mes (4.000 por segundo) ,
de las cuales el 96% corresponden a la
Wikipedia y el resto a otro proyectos
(Wiktionary, Wikisource, Wikibooks, etc)

« 2.300 articulos nuevos cada dia

 Idiomas de Wikipedia mas usadas: inglés
(54%), japonés (10%), aleman (8%), espafiol
(6%) y ruso (4%)

« Se confecciona gratuitamente por 91.000
contribuyentes activos, el 30% de los cuales
son anonimos. Hay hiperproductores de
articulos: el récord en espaiiol lo tiene B25es
con alrededor de 30.000 entradas



* 50 millones de usuarios registrados

« Aungue su numero es lejano al de
Facebook o Twitter, su crecimiento es mayor
gue el de estas redes desde su reciente
creacion




* 100 millones de usuarios registrados

* 1 millbn de cuentas nuevas se crean cada
semana

* Paises: 60% del crecimiento de Linkedin
esta fuera de Estados Unidos

 Fuera de Estados Unidos, es Brasil el pais
en el que mas crece, pero esta ya en mas de
200 paises



En Espana...

509% de_ I_a poblacion >15 aﬁqs _ha
utilizado Internet en la ultima
semana

20 mill. de personas tienen e-mail
personal

13 mill. de usuarios de Facebook




Web 2.0 y enfermedades raras




Web 2.0, ER y sociedades cientificas

Dia Mundial de las Enfermedades Raras

28 de febrero de 2010

... Los ninos y familias con ER necesitan que
estemos con ellos todos los dias



s >Sociedad Espanola de Errores Innatos del Metabolismo
Sociedade Portuguesa de Doengas Metabdlicas

Institucional

ervicios-Utilidades

Profesionales

pArea de Socios

EE

m Acreditacion de la AEP en

= Enfermedades Raras
relacion oficial de

profesionales soreditados

E Tablas con Valores de
- referencia de utilidad en
enfermedades

metabdlicas
consGltelas en lines y descarguelss

Registro Nacional de
Pediatras de Atencidn

Primaria que atienden a

enfermos metabdlicos
Si eres pedistra y tienes un nific con
una enfermedsd metabdlica en tu

consulta jparticipa!
metabdlicas en Espania

Conozca la distribucion de las

enfermedades metabdlicas en Espana

Mapas de enfermedades

ewukas Web
2008 -2009
Con la colaboracion de:

.@ SWEDISH ORPHAN
INTEDALATIONA L

| 08 agosto, 2011

CURSO DE .
CONSEJO GENETICO
en las Enfermedades
Raras Metabolicas

Actas de la Reunion a texto completo

MASPALOMAS, 4 de Junio del 2010

si eres intensivista, necnatdlogo © medico que
atiende a nifios con hiperamoniemia
Participa como evaluador de |a Guia de Hiperamoniemias
del Portal e-GuidesMed

Tratamiento

nutricional de Tratamiento Nutricional de los
los errores innatos

del metabolisno Errores Innatos del
e Metabolismo
e - 2° edicidon
M. Ruiz Pons
F. Sanchez-Valverde Visus
J. Dalmsau Sermrs
L. Gomez Lopez

Mas Novedades

Now English Version (First edition)
avalaible:
MNutritional Treatment

ars of

L — -

g metabolism

Free Ful Text in PDF

P Coleccidn de tripticos (folletos

informativos)
dirigido a8 padres y familiares

N
NREA DO NEONATAL <=

NEONATAL- ONE” J
Vil imzernacions! Symposium SPOM

EL:__: 34 de Novembro de 2011 - Porto
Inborn Errors of Metabolism
and Neurodegeneration

*Recetario

PKU-OTM




iedad Espanola de Errores Innatos del Metabolismo -
Sociedade Portuguesa de Doengas Metabolicas

nstitucional  |ervicios-Utilidades

Profesionales |  Padres pﬁrediaeﬁl?mtéip’& - mghn

inicio > Area de Padres > Tripticos (folletos) informativos sobre |as enfermedades més frecuentas

Tripticos (folletos) informativos sobre las enfermedades mas frecuentas

actualizsda a 25 agosto, 2005

}‘ Los Tripticos (folletos) informativos P ero We b 2 ’ O
estan disponibles en formato PDF listos nNo es una
para ser descargados e imprimidos.

) coleccion
Cada triptico esta compuesto por dos caras,

pensadas para ser impresas en una misma hoja y d e P D F S

posteriormente doblarse en forma de folleto-triptico.

Para iniciar la descargar del PDF, pulse sobre cada
uno de los folletos que se presentan en la parte
inferior:

reverso

Fenilcetonuria (PKU)  Citopatizs mitocondrizles i Tirosinemiz Tipo I

o — TIROSIMESAA THO
s S— ! s o
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g =y Inicio | Intranet | Contactar | Enlaces | Buscar

MINISTERIO o Vel .
CZbe’ e’ ﬁi EEE'.";E}HE DE CIENCIA t%‘ Castellano - English
E INNOVACION | b=
CENTRO DE INVESTIGACION BIGMEDICA EN RED Colxl
OE ENFERMEDADES RARAS CIBERER

CBEFIEF! Activipap CENTIFICA ProGRAMAS INVESTIGACION (GRUPOS INVESTIGACION EnFERMEDADES RARAS

& /iy \»

Proyectos de muestigatidn SYNERG

o

Programas ] AGENDA ]

Bienvenido a CIBERER

Plataformas
, = 10th Transgenic Technology

Convacatorias Las enfermedades raras, que afecian a unos Meeting - ISTT
: 3 millones de espafoles, son un problema 24-oct-11 - 26-oct-11
Perfil del sociosanitario de primera magnitud. El Centro de * OOV Reunidn Anual del ECEMC y
Contratante Investigacion Biomédica en Red de Enfermedades Raras (CIBERER), esfructura en Curse de Actualizacion sobre |a
| red constituida como una iniciativa del Instituto de Salud Carlos Ill, agrupa y potencia ln'”'esn,g?mn e Defectos
Agenda . o . . . o Congenitos
: la investigacion de excelencia gue se realiza en nuestro pais con el objetivo de 98-0ct11 - 20-0ct-11
Area de Prensa encontrar diagnosticos y terapias para los afectados con la mayor rapidez posible. « VI Congreso Nacional del
' y Sindrome Comnelia de Lange
.Dncumentacmn - NoTicias - 28-0ct-11 - 30-0ct-11
| Destacamos |

Descubren la clave que explica una de las variantes de la
ie- L] h




I:witl:er.) Search Ql Home Profie

CIBERER

@CIBERER Espafia

El Centro de Investigacion Biomédica en Red de
Enfermedades Raras coordina la investigacion de
excelencia que se desarrolla en nuestro pats.

fittp:/fwww_ciberer es

¢ Follow j &

Tweets Favorites  Following ~  Followers »  Lists

CIBERER cigerer

@ EI CIBERER participa en un proyecto internacional que estudia 8
tipos de malformaciones con una frecuencia muy baja
bit.ly/ppUBQg

Descubren la clave que explica una de las variantes de la

20 ( 22 18

Tweets \ Following  Followers

Following - view al

QweDx B0

About Help Blog Mobile Status Jobs Terms
Shortcuts  Advertisers Businesses Media Develg
Resources © 2011 Twitter

Pero Web 2.0
son recursos
VIVOS



%, Idiomas Francais|English | Espanol |Deutsch |Italiano |Portugués

Pagina principal
O r h C] r1 et Portal de informacion de Ayuda
- Gnntacte con nosotros

enfermedades raras y
& [noorm 3% | medicamentos huérfanos

Medica-
mentos
huéerfanos

Enferme-

Centros Tests - Proyectos v - Asociaciones -
dades raras

expertos diagndsticos : Ensayos : de pacientes : e
: : : " institucione

Otra

Profesionales: ok
: informacion

Busqueda Busqueda por Clasificaciones Enciclopedia para | Enciclopedia para Guias de
signo pacientes profesionales actuacion de
- emergencia
Pagina principal » Enferme- dades raras » Blsgueda Select Language El Irmerimic 23
Powered by Google™ Translate
BUSQUEDA SIMPLE OTRAS OPCIONES DE BUSQUEDA
@ Enfermedad OK = Lista alfabética
(% Campo obligatoric (") Gen / simbolo <
™1 nimero MIK
, Cédigo ICD 10
i NOmero de Orphanet
::Ayuda

Introduzca el nombre de la enfermedad, gen, o numero del sistema de clasificacion en la casilla de busqueda y
presione el boton OK para validar.

Puede introducir nombres incompletos. Aparecera una lista de todas las enfermedades o genes gue coincidan con su criterio
de busqueda. Seleccione lalel que le interese.

Cada enfermedad se describe por su nombre, posibles sindnimos y palabras clave relevantes. Cada gen esta descrito por su
nombre en inglés e incluye sufs simbolof/s. Las enfermedades v los genes se referencian de forma cruzada.

Cada enfermedad tambien se define por el nidmero/os OMIM, codigos/s 1CD vy por su numero Orpha -

El OMIM es |a base de datos de fenotipos y genes mendelianos creada por el Dr. McKusick

El ICD-10 hace referencia a la décima clasificacion infemacional de las enfermedades establecida por la Organizacion
Mundial de la Salud

El nimero Crpha hace referencia a |la clasificacion de enfermedades de Qrphanet

o s
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Benvenido al portal e registro 10"

Usuario:

Contrasena: P ero We b 2 . O

(18 eniermeaades raras

con feed-back
Bienvenidos al portal del Registro de Enfermedades Raras del Instituto de Salud Carlos Il )
(ISCINN, desarrollado desde el seno del Instituto de Investigacion en Enfermedades Raras (IIER), ' A
centro perteneciente al ISCIIl v que también forma parte del CIBERER (Consorcio de Ummas NO“CH‘S
Investigacion Biomédica en Red de Enfermedades Raras).
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&NORD

o
:t \ National Organization for Rare Disorders

For Patients &  For Patient For Medical Forindustry ~ RareDisease  Advocacy

Families Organizations  Professionals Information

| AM A PARTNER
IN PROGRESS

/ ,/ NORD's Industry Partners
1\ are helping to find cures

Y and improve life for rare
(

disease patients.

| am Commited L

Helpin se Community
A —.

{12348)

News and Events | News for Patients  News for Patient = News for Medical -

Search Site

» ISR DONATE NOW

Alone we are rare. Together we are gtrong.

About NORD —

WHAT IS NORD?

The National Organization for Rare
Disorders is dedicated to helping the
nearly 30 million Americans with rare
diseases, and the organizations that
serve them, through programs of
education, advocacy, research, and
patient services. More >

T——

| WANT TO:

Find a patient organization »

Get help with medication costs »

Build a patient organization »

Give in honor of someone >

Write my Congressman >

Ojo alos
IcCONOoS



 PblcHeath

European Commission > DG Health & Consumers > Public health > Rare diseases > European reference network > European raference
network

N
o

A
A

Latest updates

Video: European initiatives for rare diseases featuring
Commissioner for Health and Consumers Mr J.Dalli
Released 26 October 2011

Press pack - Cluster meeting of projects in the area of
rare diseasas (Luxemboura, 25 - 26 October 2011)

Released 26 October 2011

EUCERD Report: Health indicators for rare diseases Il -

Conceptual framework for monitering quality of care
Released 10 October 2011

A More

Highlights

About this site | Contact | Legal notice |Englsh (2n)

Print versyon () H Ei n 4 E’ m '

Rare diseases

Policy | Orphan drugs | Committee | Projects

Goback to Rare diseases » European reference network # European reference network

European networks of reference for rare diseases

Browse by theme

# Introduction

European reference networks (ERNs) for rare diseases should serve as research and
knowledge centres, updating and contributing to the latest scientific findings, freating patients
from other Member States and ensuring the availabiliy of subsequent reatment facilifies where
necessary. The definition of ERN should also reflect the need for senices and expertise to be
distributed across the ELL

...Sin esos
lconos, ya no
somos nadie



facebook

i Informacién
&0 Actividad de tus amigos

Fotos

=
=] Foros

5 videos

(53] Eventos

Informacion

Somos la voz de mas de 3 millones
de personas en Espaia
www.enfermedades-...

Ver mas

A
2.937

personas les gusta esto,

48

personas estan hablando de esto

Federacion Espafola de Enfermedades Raras
) Me gusta

Organizacion sin fines de lucro

Federacion Espafiola de En... " Todos (Mejores Mensajes)

Compartir: m Publicacién Foto

! Escribe algo....

UU Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras
"; KIA se une a la lucha contra las enfermedades raras http: //www.enfermedades-

raras.org/index.php?option=com_content&view=article&id=1251%3Akia-se-une-
a4a4ucha-poras-enfermedades-rarasdcatid=81%3Anotas-de-prensa

KIA se une a la lucha por las enfermedades raras
www.enfermedades-raras.org
@ FEDER - Federapoamseets
#]] Me qusta * Comentar * Ckmpartir * 19 de julio, 11:53 -

) A 78 personas les gusta estd

= Yanett Gorrin Logopeda Hola a todos les invitoa participar en
una bonita iniciativa que va a dar voz y voto a las personas con
discapadidad intelectual (he empezado a trabajar con un chico con S.
Dandy Walker) y araves problemas de comunicacion verbal!! sequid
3.

Esta va siendo
la idea,
pero hay que
ser activo
Y estar presente
con relativa
asiduidad



Vamos mejorando
Rare Disezse Dey * Todos [ Mejores Mensajes) = R

FEB 28 2011 | . it
Compartir: wpuhllcamun [ Foto Sl tleneS

RARE - i
Escribe algo.... algo |mp0rtante
DISEASE que decir,

DAY'Z!'-" -y Rare Disease Day compartic un enlzce,
: Rare diseases are an example of the need for more Compartelo
IS 1201 Europe today « Rare Disease Blogs.

www.rarediseaseday.org wivrw rarediseasehlogs, net

& fter the impact on Europe of the US f risis TWo Y235 390, . ]
& Muro by the b et of Membos st The. Fatre oF EU 2t ke SI no tienes
i) Informacian 3 g, ecanamic growth .
P R S0 nada Importante
e suma  Comerr: Comiar 12 eenrs 1602 que decir,
mejor no hagas

ruido en la Red

[ Compartido 2 veces

Esoribe un comentanio,..
Informacion

Help raise awareness for patiants, . :” Rare Disease Day

?ETIIrE and carers living with rare P Mew EURCRDIS position paper outlines patients' priorities for rare disease

Patients’ priorities and needs for rare disease research |
wenw.eurordis.org

VAT AT ONGES, NG

The following peper cutlines the pricrities for rare disease research (RDR) that
EURCRDIS, the Ewopean Organisation for Rare Dissases, has identified for
the decade zhead,
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Aj Jax Podcasts

Reseaux RSS wiki
P2P Blog

i-'-.f’ =

fgaux Blog

-

] | RSS
.1‘ _ﬁ‘:-_.
< D

“p2p Blog J
Aiayv " | wsRéseaux
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pero puede salir caro el no usarla



Salir caro a la institucion,
salir caro al paciente
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gue algunos han entendido




dentificacio - Mapa W

nranet -

Sant JGAN de Diw §

Recerca, docéncia i innovacio

Informacio institucional Pacients i families Professionals i collaboradors |

Dimecres 26 g2 Octubre 02 2011

fideos de I'hospital

Col-laborar amb I"hospital

Destacats

AWAICS

DE L'HOSPITAL w

2

El nifo que moja la cama
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L’Agrupacio Sanitaria Sant Joan de Déu - Hospital Clinic rep per
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L'Agrupacio Sanitaria Sant Joan de Déu - Hospital Clinic ha estat
distingida amb el premi TOP 20 al millor centre de referéncia regional i
nacional per |a seva gestio durant el darrer any. Els Top 20 son els
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;. Qué es un hospital “liquido”?

Web 2.0 and

S Who cares about
Medicine 1s ...

Medicine 2.0 ?

Es un hospital H2.0

¢ Hay hospitales “gaseosos” y
“pétreos” ...?




Web 2.0, ER y familias

... ellos son los protagonistas,
ellos lideran la Web 2.0
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Pqtient An independent site about your experiences of UK health services, good or bad.
o inion We pass your stories to the right peaple to make a difference.

Every voice matters b More about Patient Opinion me“‘

Tell your story About us b Search p Search for a place, servic

eq Leeds General Infirmary, heart surgery, depression

We believe that patients' feedback -
good or bad - is essential to improving UK
health services.

Tell us what was good and what could be improved, say thanks or call for change - we'll
pass your stories to the peaple in the health services who can make a difference.

b Tell your story - Make a difference

Featured stories b View all stories Who's listening to your
ctories?
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El Sindrome de Williams es un trastorno del desarrollo que ocurre en 1 de cada 20.000

recién nacidos.

La asociacion de un conjunto de alteraciones con una probable causa comin (eso significa
sindrome) fue publicada por Williams en 1961 y Beuren en 1962, y de ahi deriva su nombre de

Sindrome de Williams o de Williams-Beuren.

La Asociacion Sindrome Williams de Espaiia nacic en Madrid en 1995 por iniciativa de
varios padres de nifios y adolescentes afectados por el sindrome. La Asociacion se cred con la

mision fundamental de agrupar a los afectados y a sus familias para proporcionarles ayuda y




Rare Disease Blogs

International opinion on Rare Diseases & Orphan Drugs

About Us Orphan Drugs
Contact Us Rare Di
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Fditors choices

JAMA - Comparing Orphan and Non-
Orphan Clinical Trials

. by Peter Sattonstall - June 13th, 2011 - Orphan Drugs - O comment
f : : 2 : :
A recent article published in the Journal of the American Medical
! Association (JAMA) dizcuszsed a comparizon of clinical trials for orphan
e v, non-orphan encology drugs. The article questioned whether safety

and efficacy standards were as stringent in the orphan trials as in the
non-orphan trials. A news story circulated after the article was
published went ..

Read more...

Latest posts

Are Rare Diseases Approaching
A Tipping Point?

by Peter Sattonstall - September 7th, 2010 - US
rare dizease governement policy - 0 comment

p | Challenging times in 2010 for
Rare Disease patients in Europe
by Terkel Andersen - July 30th, 2010 - Access
to treatments, Orphan Drugs - 1 comment

Information to Patients Debate
2010 - as if the Internet was still
awalled garden

by Jan Geizsler - April 21st, 2010 - Patient representative’s
perspective - & comments

Bloggers list
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Down Syndrome Blogs

MNegodio Loca

Muro Down Syndrome Blogs + Todos [ Mejores Mensajes)

Syn drome

Compartir: 3 Publicacion [fF) Foto

Escribe algao....

u Muro " Susan Zajicek

] Informacicn e ENTS Resources for Families Who Hawve Children with
48 Actividad de tus amigos -l " PPORTING Special Needs
i@ Fotos amilies with specizl needs reed 2 to know what resounces
are availzble for them, This & 2 place o share names of
ﬁ Foros organizations, dootors, therapists,.. This i a place whene
i parents can come and see if amy of these resources are from
§ Opiniones their community and can be helpful for their families, Please
[T Eventes onhy legitimate, appropriate and honest resources, Our
H families have been through so much akeady, ...
Vid

Var mas
pEginz: & 2,004 les gustz esto

Informacion #] Me gusta ' Comentar ' Compartir © 21 de octubre, 3145+ @

Do You Blog About Down Janet Giel-Romo I have a blog that T would like to share, T am

Syndrome? Do You Know a teacher and a parent of 2 child with Down syndrome
Someons Who Does? Please add woww downsyndrome101.com

Wee 22 de octubre, 1:43 + Me gusta * Traduce
Var mas
Escribe un comentario...

A
2.983 Dino Cave Kids

I nas les g =t Parents’ parspectives- 3 Home Usa Study: & Children with Down syndrome, .,
23 Do e hittpidinoczvekids, blogspot,com/2011/10/dino-ca ve-kids-home-use-studyy, html

personas est3n hablando de esto Dino Cawe Kids: Dino Cave Kids: Home Use Study
dinoca velkids, blogspot,com
Me gusta
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Foro que pretende ser un lugar de encuentro entre
personas con Enfermedades Raras extranjeras y
residentes en el estado espariol.
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) Follow L~
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Rare Disease Day

Debates | Promociones  Busgueda  Mas. .

(=) Grupos en la aplicacion de LinkedIn para iIPhone y Android.

Cuéntale al mundo lo que piensas. Unirse al grupo

a puedes comentar y recomendar estos debates.
iPor gué no te unes a este grupo abierto para asi poder comenzar tus propios debates?

Selecciona unavista~ [EEE Mostrar todos los debates de fuentes RSS~

YouTube - Broadcast Yourself. youtube.com * hace 2 dias
Share your videos with friends, family, and the...

'& Recomendar (- Comentar '@ Marcar =

Debates mas populares

Has anyone here been familiar with histio diseases?
anunciado el hace 20 dias

Shannon Yates hace 17 dia= - Actually more along the lines of Hemophagocytic
lymphohistiocytosis (HLH) or Langerhans® cell histiocytosis (LCH)

Seguira







Pediatria Basada en Pruebas

Blog destinado a la aplicacion de los postulados de la Medicina Basada en |la Evidencia o en Pruebas a
la especialidad de Pediatria. Los contenidos de este blog estan especialmente destinados a

profesionales sanitarios interesados en la salud infantojuvenil

Fagina principal Sobre este blog Buscadores perscnalizados Revista "Evidencias en Pediatria”

VIERNE$ 13 DE FEBRERD DE 2010

Enfermedades raras y Pediatria (2): ECEMC, mucho mas que
un grupo de trabajo
M| £ [ [+ | Recomendar ezt en Google

1076 1961 1986 10
1580 1985 1550 1

Dentro del grupn de investigacion de Genética Clinica v Defectos Congénitos
(GCDC) del CIBERER se encuentra integrado el Centro de Investigacion sobre
Anomalias Congénitas-ClaC, Centro Mido ISCIFASEREMAC (UT24) liderado por la
Dra M Luiza Martinez-Frias.

El programa =& basa en un registro de casos (niios con defectos congénitos
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EYP

Asociacion Espaficla de Pediatria
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PEDIATRIA™

| (Busear)

&
SUSCRIBIR3E & PEDIATRIA BASADA EN PRUEBLS

B Entradas b

L

B Comentarios

1Zoogle Friend Conmedt
Miembros (338) s

AR ENEE
2 dRE G
My NE
LDR ORI

'3 enes mismiono? Accader

ECEMC



Pediatria Basada en Pruebas

Blog destinado a la aplicacion de los postulados de la Medicina Basada en la Evidencia o en Pruebas a
la especialidad de Pediatria. Los contenidos de este blog estan especialmente destinados a

profesionales sanitarios interesados en la salud infantojuvenil

Pagina principal Sobre este blog Buscadores personalizades Revista "Evidencias en Pediatria”

VIERMNES 13 DE NOVIEMBRE DE 2010

Reunion Anual del ECEMC: un puente entre la investigacion
basica y clinica
O] £ ]G [+ | Recomencar esto en Google

Este fin de semana acaba de celebrarze la XXX Reunion Anual del ECEMC
(Estudio Colaborativo Espafiol de Malformaciones Congénitas) en Sant Esteve
Sesrovires (Barcelona). Dos dias intensos, seis sesiones, 10 ponentes v casi 100
asistentes para hablar de actualizaciones sobre la investigacion en defectos
congénitns. El ECEMC 3 un grupn muy especial, va Io hemos comentado en otras
ocasiones, tanto al hablar de enfermedades raraz como al comentar las estructuras
de investigacion en red del Sistema Macional de Salud.

:Qué es lo que hace especial a este grupo, liderado desde el Instituto de
Salud Carlos Ill, como centro mixto asociado del mismo, por la Dra M# Luisa Martinez-
Frias v su Grupo Coordinador?. Varias cosas:

- Que cuando hace 33 afios nadie conocia las estructuras de investigacion en

20, 2 ALl s CONSLIL 0 COMmo Id EUNE CONUNnUuamenie [1d =0 - [0S

EYP

Aspciscion Espancls de Pediatria
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Pediatria Basada en Pruebas

Blog destinado a la aplicacion de los postulados de la Medicina Basada en la Evidencia o en Pruebas
la especialidad de Pediatria. Los contenidos de este blog estan especialmente destinados a
profesionales sanitarios interesados en la salud infantojuvenil

- Pagina principsl  Sobre este blog ~ Buscadores personslizados  Revists "Evidencias en Pediatriz”

VIERNES 28 DE ENERO DE 2011 REVISTA EVIDENCIAS EN PEDIATRIA

Boletines del ECEMC: un recurso muy util en defectos EVP
congénitos V

M0 &[G 757 | Reoomendar esw en Googie

Boletines
Asociacion Espaficla de Pediatris E C E M C

BUSCADOR INTERNO DE LA REVISTA "EVIDENCIA
PEDIATRIA™

$USCRIBIRSE A PEDIATRIA BASADA EN PRUEBAS
8 Entr.

~ Participar en este sitio
En otras ocasiones hemos hablado del ECEMC (Estudio Colaborativo Espanol de Eg —

Malformaciones Congénitas) y su importante papel como uno de los grupos de Miembros (338) 12 .

investigacion dentro del CIBERER (Centro de Investigacion en Red sobre 7 ..
Enfermedades Raras). u l . “ E ‘ a

. AR dRNEGH
Hoy acercamos un recurso de gran interés: el Boletin del ECEMC: Revista de

Dismorfologia y Epidemiologia. Estos Boletines del ECEMC vuelcan una parte de t 1 a .
la actividad cientifica del grupo (Grupo Coordinador y Grupo Periférico), ligada de . - "
alguna forma a las reuniones cientificas anuales. Articulos de gran interés en temas i r_,é ‘ . f'\ ﬁ ‘
formativos sobre defectos congénitos, asi como temas clinicos, genéticos, £ Ya eres miempro? Accager




Pediatria Basada en Pruebas

Blog destinado a la aplicacion de los postulados de la Medicina Basada en la Evidencia o en Pruebas a
la especialidad de Pediatria. Los contenidos de este blog estan especialmente destinados a

profesionales sanitarios interesados en la salud infantojuvenil

Pagina principal Sobre este blog Buscadores personalizados Revista "Evidencias en Pediatria”

MIERCOLES 9 DE MARZO DE 2011

PROPOSITUS: Hoja informativa del ECEMC

'Mic!. 1[j +1 | Recomenaar esto en Google

Este blog tiene una dedicacion preferente a las enfermedades raras, incluide un
buscador especifico en esta materia. Especial interés tenemos en el campo de los
defectos congénitos a través del Estudio Colaborativo Espanol de
Malformaciones Congénitas (ECENC), lo que procede de una vinculacion de
trabajo a este grupo desde hace afios.

Hemos hablado de algunos de sus recursos, como sus Reuniones cientificas o sus
Boletines. Hoy presentamos un nuevo recurso, deneminado PROPOSITUS: Hoja
Informativa, que es una publicacién del grupo del ECEMC sin periodicidad

REVISTA EVIDENCIAS EN PEDIATRIA
EYP

Asociacion Espaniola de Pedistria
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PEDIATRIA™
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Pediatria Basada en Pruebas

Blog destinado a la aplicacién de los postulados de la Medicina Basada en la Evidencia o en Pruebas a
la especialidad de Pediatria. Los contenidos de este blog estan especialmente destinados a

profesionales sanitarios interesados en la salud infantojuvenil

Pagina principsl  Sobre este blog ~ Buscadores personslizados  Revista "Evidencias en Pediatria”

MIERCOLES 23 DE MARZO DE 2011

PROPOSITUS 10: sindrome XYY

M|D =BG 757 | Recomencar esto en Googie

Hace dos semanas realizabamos la presentacion en el blog de esta serie sobre las
hojas informativas del ECEMC que se denominan como PROPOSITUS.

El comenzar por el nimero 10 no es un error. Simplemente es porque vamos a
exponer aquellos documentos que estan mas actualizados y los anteriores a esta
numeracion estan pendiente de revision.

En este caso se expone un informacion general sobre las personas con sindrome
XYY, un trastorno genético (una trisomia) de los cromosomas sexuales donde el

REVISTA EVIDENCIAS EN PEDIATRIA

EVP

Asociacion Espaficla de Pediatria
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Pediatria Basada en Pruebas

Blog destinado a la aplicacion de los postulados de la Medicina Basada en la Evidencia o en Pruebas a
la especialidad de Pediatria. Los contenidos de este blog estan especialmente destinados a

profesionales sanitarios interesados en la salud infantojuvenil

Pagina principal  Sobre este blog ~ Buscadores personalizados  Revista "Evidenciss en Pediatria”

MIERCOLES 5 DE OCTUBRE DE 2011

PROPOSITUS 24: Sindrome de Donohue
MO IR vrarecn+1enemn

El sindrome de Donohue (o leprechaunismo) es una forma congénita de
resistencia extrema a la insulina caracterizada por un grave retrase de crecimiento
intrauterino y, especialmente, postnatal. Se asocia con una facies dismorfica (que
recuerda a la de los gnomos del folklore irlandés o “leprechaun”), atrofia del tejido
adiposo subcutaneo (lipoatrofia) e hipotrofia muscular. Se observan con frecuencia
signos de viriizacion en las mujeres jovenes. Biologicamente, se observan
episodios de hipo € hiperglicemia, junto con una marcada hiperinsulinemia.

El diagnostico diferencial debe incluir otras formas de resistencia extrema a la
insulina. El prondstico es incierto, el crecimiento se ve gravemente afectado y la
esperanza de vida apenas sobrepasa unos pocos meses 0 afnos.
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EVP
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Pediatria Basada en Pruebas

Blog destinado a la aplicacion de los postulados de la Medicina Basada en la Evidencia o en Pruebas a
la especialidad de Pediatria. Los contenidos de este blog estan especialmente destinados a

profesionales sanitarios interesados en la salud infantojuvenil

Paginsa principsl Sobre este blog Buscadores personalizados Revista "Evidencias en Pedistria”

MIERCOLES 21 DE SEPTIEMBRE DE 2011

PROPOSITUS 23: Sindrome de CLOVE(S)
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El sobrecrecimiento puede definirse como aquella condicion en la que hay
excesive crecimiento o desarrolie (localizade o generalizado) para la edad y sexo
del individuo. Los sindromes por sobrecrecimiento (SS) generalizados podrian
incluir los clasicos (o verdaderos) sobrecrecimientos en los que todos los
parametros de crecimiento y desarrollo fisico estan por encima de 2-3 desviaciones
estandar de la media para la edad y sexo. Los SSC parciales, localizados o
regionales incluyen aquellas patologias en las que el crecimiento excesivo estd
confinado a una o unas pocas regiones del cuerpo.
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SABADO 20 DE AGOSTO DE 2011

Cine y Pediatria (84). “Freaks’, cuando las personas con
defectos congénitos son los artistas

MB LK x T( ha hecho +1 en esto

La palabra friqui (del inglés freaky) es bien conocida y utiizada para referimos a
personas o comportamientos que se salen de la normalidad, que presentan un sentido
transgresor sobre las normas o comportamientos sociales. Y también para referimos a la
persona con un interés o gusto desmesurado por un tema, aficion o hobby hasta el punto
de convertirlo en una forma de vida. Freak un término bien conocido; lo que se conoce
menos es que este término procede de una antigua (y clasica) pelicula, en la época de

REVISTA EVIDENCIAS EN PEDIATRIA
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SABADO 27 DE AGOSTO DE 2011

Cine y Pediatria (85). “El hombre elefante”
gneurof ibromatosis o sindrome de Proteus?

I Ti ha hecho +1 en esto.
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Si no estas en Google, no existes...

Pediatria Basada en Pruebas: PROPOSITUS 24: Sindrome de ...
www. pediatriabasadaenpruebas.com/../propositus-24-sindrome-de-d...

5 Oct 2011 — El sindrome de Donohue (o leprechaunismo) es una forma congéenita de
resistencia extrema a la insulina caracterizada por un grave retraso ...

a José Cristébal Bufiuel Alvarez ha compartido esto.

(roFl PROPOSITUS: HOJA INFORMATIVA DEL ECEMC

www_ciberer es/documentos/.__/11-Intfroduccion%Z20PROPOSITUS p._..

Formato de archivo: PDF/Adobe Acrobat - Vista rapida

PROPOSITUS: HOJA INFORMATIWA DEL ECEMC. PROPOSITUS: Hoja Informativa,
es una publicacidn del grupo del ECEMC, sin periodicidad establecida. ...

propositus - definition of propositus by the Free Online Dictionary ...
www_thefreedictionary.com/propositus - Traducir esta pagina [+1 |

pro-pos-i-tus (pr-p z-ts). n. pl. pro-pos-i-ti (-t ). The person immediately concerned about
or affected by an action. [Latin pr positus, past pariciple of pr p nere, ...

propositus - definition of propositus in the Medical dictionary - by the ...

medical-dictionary thefreedictionary. com/propos... - Traducir esta pagina
propositus /pro-pos-i-tus/ (pro-pozi-tus) pl. propo’siti [L.] proband ...

[+ Mostrar mds resultados de thefreedictionary.com

roFl PROPOSITUS
www.orpha.net/data/patho/Pro/es/SindromeWolfHirschhorn.pdf

Formato de archivo: PDF/Adobe Acrobat - Vista rapida

todos los grupos étnicos, con mayar presencia en mujeres que en hombres en una
proporcion de dos a uno3. PROPOSITUS. Hoja informativa del ECEMC ...

= T0 has hecho +1 en esto

¢, Qué ocurre al
picar
“Propositus”?



presente y futuro delaWeb 2.0y
EMC en 5 preguntas y un DAFO




5 preguntas




¢,Ruido o nueces?

Nunca RUIDO: evitemos la “re-infoxicacion”

Siempre NUECES: que tus aportaciones siempre
tengan “valor anadido”

Ten algo bueno
gue decir




¢, cueces o enrigueces?

Hay que COCER..., cada dia y en nuestro
lugar de trabajo

Pero ENRIQUECE-Io haciendo presente
en el mundo virtual

Sal del armario




¢, Oclo 0 negocio?

OCIO= es divertido y provoca
grandes satisfacciones
compartir en la Red

NEGOCIO= espiritual y material,;
ya estais tardando

llusidny
realidad es
compatible




¢ Twitteas o trabajas?

TWITTEA, off course, pero evita
la artrosis interdigital

TRABAJA, off course, y pondera mucho
tu escala de valores

Nuca pierdas

el horizonte




. Como empezar en el ECEMC...?

Ellos lo tienen claro...




Analisis DAFO




Analisis interno

FORTALEZAS DEBILIDADES
Afrontar Combatir
amenazas debilidades
Mantener Explotar

fortalezas oportunidades




Analisis interno

v Fortalezas:
» Internet forma parte de nuestras vidas
» Las personas con enfermedades raras y sus familiares
buscan informacion de calidad en Internet
» LaWeb 2.0 es unarealidad, es gratis y accesible
» Esta realidad se usa por los profesionales de la sanidad,
pero principalmente por los usuarios de la sanidad

v Debilidades:
* El mal uso y abuso de la Web 2.0 es su mayor enemigo
* No aportar informacion con valor afadido
» Ser fuente de “infoxicacion” y no de informacion




Analisis externo

v Amenazas:
* Que se confunda el uso de la Web 2.0 en salud con el que
realizan los jovenes y adolescentes en su ocio
* Que no controlemos la calidad y oportunidad de los
contenidos

v Oportunidades:
= Capacidad de formacion e informacion muy eficiente
» Difusidn masiva (“viralizacion”) de informacién de calidad
en el entorno de la genética, dismorfologia y enfermedades
raras
» Ser centro de referencia a través de Internet







Nueva era, nuevas presentaciones, nuevas firmas

/ CONTACTO: \

Dr. Javier Gonzalez de Dios
Department of Pediatrics. Alicante University General Hospital
Miguel Hernandez University. Alicante (Spain)

Correo-e:
Web:

Blog:
Slideshare:
Facebook:
Google +:
Twitter:
LinkedIn:

Qutube: /

Agradecimiento a los amigos del ECEMC por las vivencias comunes.
Y a los compairieros en la Red social, por lo mucho aprendido en comun.
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Un consejo, mientras
damos el paso...

No te pierdas
“El arbol de la vida”

“El arbol de la vida” no
deja indiferente:

es una pelicula que la
odias o la amas...

(reacciones no muy
diferentes a las que
provoca la Web 2.0)



