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Puesta en marcha y explotacion de una plataforma
Interactiva accesible para profesionales y afectados
por enfermedades raras
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ORIGEN DEL PROYECTO

A lo largo de su trayectoria, la Fundacion Bamberg ha
desarrollado el interés de las comunidades cientificas y de
pacientes y de la industria biofarmaceéutica y de tecnologias
sanitarias, en el estudio de diferentes procesos que giran
alrededor de las ciencias omicas y las respuestas del sistema
Inmunoldgico.

En este contexto, ha venido desarrollando jornadas de trabajo
sobre la medicina personalizada, el cancer, las neurociencias y
otros ambitos relacionados con los procesos sefalados y
participando en congresos y eventos organizados por
asociaciones de pacientes.
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JUSTIFICACION DEL PROYECTO

La integracion de los pacientes con los investigadores y meédicos
asistenciales en redes sociales y la integracion en estas de las
redes de investigacion en soporte electronico, esta siendo y sera
una de los elementos de dinamizacion del conocimiento y de
Interaccion de ideas, problemas y soluciones mas importante.

Por esta razon, el presidente de la Fundacion Bamberg, Ignacio
Para, y el de la Fundacion FEDER (Federacion Espaiola de
Enfermedades Raras), Moisés Abascal Alonso, han firmado un
convenio de colaboracion por el que ambas fundaciones
trabajaran en proyectos conjuntos orientados a la potenciacion de
la investigacion de enfermedades raras en el contexto que en los
puntos siguientes se expresa
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PLATAFORMA COLABORATIVA

Integrara y relacionara tanto a cientificos e investigadores, como a
los clinicos y gestores y a los pacientes, con el fin de promover la
iInvestigacion y el desarrollo del conocimiento sobre las
enfermedades raras y su génesis, especialmente en el ambito de
los problemas metabdlicos y autoinmunes y en el ambito de la
genomica y la protedmica e integrando también a otros
Investigadores y clinicos que trabajando sobre enfermedades no
calificadas como raras debido a que su prevalencia es superior a 5
por 10.000 personas, coinciden sin embargo en su génesis y
caracteristicas generales,
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PLATAFORMA COLABORATIVA
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CALDO DE CULTIVO

Los trabajos sobre las Enfermedades Raras, en relacion con
* |os problemas metabolicos y autoinmunes
* los procesos inflamatorios
 |a gendmica y la protedomica,
junto con el estudio de
* |los procesos de reproduccion celular
* |los procesos de estrés oxidativo

son un excelente caldo de cultivo para el desarrollo de los
enormes avances en biomedicina que nos deparan los proximos
anos y en los que Espana puede y debe ser un referente mundial.
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ELEMENTOS DEL PROYECTO

El proyecto consta de los siguientes elementos:

Desarrollo y mantenimientos de la plataforma
colaborativa web 2.0

Gestion de contenidos y modelacion de la red social

Formacion y definicion del Consejo Cientifico e
Institucional

Liderazgo y desarrollo del networking entre los
miembros del Consejo Cientifico y entre estos vy los
agentes de la red



CONSEJO CIENTIFICO

El Consejo Cientifico estara formado por profesionales del
maximo nivel que cubran las diversas areas de
conocimiento aplicadas las Enfermedades Raras, como por
ejemplo:

. Biomedicina

. Genomica y ProteOmica

. Regeneracion celular, estrés oxidativo,
. Metabolismo y metabolomica

. Endocrinologia

. Sistema Inmunologico

. Procesos neurologicos

. Salud Mental

. Atencion Sociosanitaria.



CONSEJO CIENTIFICO

También se atendra a los criterios de clasificacion del
registro de enfermedades raras del Instituto de Salud
Carlos III.

En todo caso, con el fin de permitir la interoperabilidad de

la informacion con el conjunto de los sistemas sanitarios,

su clasificacion tendra en cuenta Cddigo Internacional de
Enfermedades CIE 10, actualmente en vigor



CONSEJO INSTITUCIONAL

» CSIC. Consejo Superior de Investigaciones Cientificas
« |ISCIII. Instituto de Salud Carlos Il
« CIBERER Centro de investigacion biomedica de Enfermedades Raras

 CIBERDEM, Centro de Investigacion Biomedica en Red de. Diabetes y
Enfermedades Metabdlicas Asociadas.

* CAIBER. Consorcio de Apoyo a la Investigacion Biomedica en Red, Plataforma
espanola de ensayos clinicos

* CNIO. Centro Nacional de Investigaciones Oncologicas

 FEDER. Federacion Espanola de Enfermedades Raras

* CRG. Centro de Regulacion Genomica

» SEI. Sociedad Espafola de Inmunologia

« SER. Unidad de Investigacion de la Sociedad Espafola de Reumatologia
» Centros de investigacion de las CC. AA. afines a la problematica tratada

< B



EQUIPO DE TRABAJO

Conexion y revision periodica de las web sectoriales previamente designadas.

Resumen y seleccion de los contenidos idoneos, en los apartados de noticias, eventos,
congresos o becas del sector.

Actualizacion de resumenes de prensa especializada

Recepcion catalogacion e insercion de la informacion recibida, eventos, empleo, congresos
novedades terapeuticas, guias de actuacion,...

Actualizacion de contenidos de Formacion y otros de especial interées para el proyecto.

Gestion de la correspondencia derivada de los diferentes apartados de la web como, tablon de
anuncios, bolsa de trabajo, encuestas, sugerencias, articulos,.. mediante un buzon de mail
asignado a la Web.

Dinamizacion de comunidades virtuales, arranque y mantenimiento de determinados
proyectos: Foros, comunidades de contenido, comunidades de formacion, facebook , twitter,
etc.

Envio de boletines de actualidad a los implicados en el proyecto y predeterminados al inicio de
las actividades.

Asistenciay soporte en las reuniones y videoconferencias del comité cientifico.




OBSERVATORIO

En una segunda etapa se prevé crear un Observatorio que se nutra de
los datos recogidos y, en colaboracion con el Consejo Cientifico, a
partir de un estudio para la determinacion de los indicadores clave,
cuya obtencion sea posible, este Observatorio de enfermedades
raras pueda ser de referencia para la gestion asistencial en este
ambito.

El Observatorio se implementara sobre un portal web con zonas
publicas para la comunicacion externa y privadas para los miembros
del Comité Cientifico. La extension de los servicios web disponibles es
un punto a considerar en ambas zonas.

Un factor critico en el Observatorio lo constituye la busqueda,
recopilacion, analisis y colocacion de la informacion de forma
sistematica y continuada.
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OBJETIVOS DEL OBSERVATORIO

 Posibilitar la busqueda, recopilacion, analisis y difusion de informacion
especializada sobre temas puntuales.

» Brindar mejores condiciones para la actualizacion cientifica de los programas de
salud del sector.

« Servicio de informacion y orientacion a investigadores, clinicos y gestores.

« Crear y mantener vinculos de cooperacion con otros Observatorios y Centros de
Informacion nacionales e internacionales para estandarizacion de la vigilancia.

« Creacion de un mapa de recursos.

« Creacion de un directorio de “Quiéen es quien”.

« Capacidad para la realizacion de un diagnostico completo sobre el sector
« Organizacion de un servicio de vigilancia continuado.

* Investigar sobre las problematicas del sector.
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FUNDAMENTO TECNICO

Surge la necesidad de la creacion de una herramienta TIC
basada en las tecnologias web 2.0

e ue sirva de punto de encuentro para afectados

e como espacio de trabajo para profesionales que trabajan en
la investigacion para la pronta deteccion, mejora de la
calidad de vida y tratamiento de patologias catalogadas
como enfermedades raras.




OBJETIVOS GENERALES

Z¢Crear una herramienta que sea el punto de encuentro para
interesados y profesionales de distintas ramas que estén
trabajando en la investigacion para la pronta deteccion, mejora
en la calidad de vida, y tratamiento de patologias
pertenecientes a la Enfermedades Raras.
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OBJETIVOS ESPECIFICOS

Z¢ Creacion de grupos de trabajo colaborativo profesional,
donde se compartira informacion acerca de 16 patologias
concretas

Z% Punto de encuentro para investigacion y avances técnicos
en cuanto a tratamientos y diagnosticos

Z% Creacion de un punto de encuentro de afectados vy
familiares



ALGUNAS APLICACIONES

» Redaccion colaborativa de documentacidon

Herramienta a traveés de la cual los profesionales del sector podran crear
documentacion especifica de investigacion de manera colaborativa,
distribuyéndose y organizando las tareas a realizar.

» Encuentros virtuales

Herramienta de videoconferencias virtuales donde se programaran citas
profesionales y de interés para la comunidad, con elementos interactivos.
» Wikis colaborativos

Es la principal herramienta de una plataforma colaborativa, puesto que
pasan del individualismo al colectivismo en esta red tematica. Fomenta la
creacion de grupos de trabajo colaborativos especificos para el tratamiento
especifico de afectados. R -




BENEFICIOS

» Avance en integracién social
» Puesta en comun de experiencias y avances cientificos en materia de ER

> Interrelacion entre todos los actores del mundo sociosanitario, educativo,
investigadores, medios de comunicacion, afectados y familiares

A\

Prestacion de servicios en materia informativa y formativa

A\

Incorporacion de las nuevas tecnologias de la informacion y la
comunicacion al entorno de las ER

A\

Preparacion colaborativa de diccionarios y catalogos especificos de ER

A\

Posibilidad de realizacion de estudios epidemiologicos y registros de
pacientes
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