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Viendo el Futuro

Bienvenido a la Edicibn de Mayode 2011 de The
Infonomics Letter.

Esta publicacidon se extiende entre una dicotomia
insondable. Por un lado, pasamos mucho tiempo
mirando por encima de nuestro hombro las lecciones
a aprender de las cosas que van mal con la tecnologia
de la informacién. Por otra parte, esperamos con
entusiasmo desenfrenado el futuro que tenemos por
delante.

El desdoblamiento de esta personalidad existe por un
proposito - sdlo aprendiendo las lecciones de los
errores pasados podemos desarrollar la capacidad de
avanzar hacia nuestro futuro.

El mes pasado se presento el Sueio Infonomics: £n
Infonomics, sofiamos con un incremento en todo e/
mundo del bienestar y la rigueza, impukado por una
mejora sostenida en el uso innovador y eficaz de i
tecnolbgia de la informacion, respatdada por el
lderazgo empresarial y b gobernanza eficaz.

Durante mis recientes reuniones en el Oriente Medio,
y en las proximas semanas a medida que viajo por
América Latina, hago hincapié en que los suefios no
vienen sin trabajo duro, persistencia y determinacion.
En estas sesiones, utiizamos el Programa Espacial de
USA para ilustrar este punto - que el gran logro viene
a través del desarrolo incremental, que hay puntos de
transicion, donde las generaciones de la tecnologia
dan paso a nuevos desarrolios, y que la falla esta
sujeto a un andlisis mas intensivo y riguroso en un
esfuerzo decidido para evitar repetir los mismos
errores.

Pero lo que impulsé el programa espacial de USA, y
creo que todavia lo impulsa, es un suefio. Una vision
de un futuro diferente y mejor, pero aun
indeleblemente ligado alo que tenemos hoy.

Tengo la fortuna de conocer a un hombre que tiene
un suefio. Conoci a Chris Ogden en Londres en 1987.
Hemos trabajado ayudando a implementar innovacion
tecnoldgica a través del sistema bancario britanico.
Desde entonces, Chris ha tenido la desgracia de
padecer una rara enfermedad degenerativa de los
nervios. Pero lkejos de retirarse y permitir que esta
enfermedad imite su capacidad, Chris ha desarrollado
una nueva visién. Me siento orgulloso de compartir
con ustedes, mis amigos en mas de 55 paises de todo
el mundo, la vision desarrollada por Chris Ogdeny sus
colegas, por el uso innovador de tecnologia de la
informacién en el avance de la lucha no sélo contra su
condicion especifica, la gran cantidad de condiciones
gue se conocen colectivamente como "Enfermedades
Raras".

Espero que las pinceladas de la vision de Chris
puedan servir de inspiracion para todos nosotros, para
buscar y explotar oportunidades para usar tecnologia

de la informacidn de manera innovadora, para
permitir el cambio, y para generar resuttados
beneficiosos.

¢Como podemos ayudarke a realizar su suefio?

Mark Toomey 31 de mayo de 2011

WikiRare: Vision de innovacion

"Las enfermedades raras impactan mas
individuos, en total, gue el cancer o
enfermedades del corazon en UK”

Creemos que las enfermedades raras como Unicas, a
diferencia de cualquier otra. Tienen largos nombres
cientificos, indescifrable para el profano. Las personas
con enfermedades raras a menudo se sienten aisladas
y solas. Cada enfermedad padece a ka victima muy
diferente a otra. Para las personas evocan simpatia,
pero poco entendimiento.

Actualmente, sabemos que la mayoria de las
enfermedades raras no existen aisladas en sus islas
individuales, solitarias. Tienen puentes y calzadas que
las conectan, algunas estrechas y fragies, otros mas
robustas y bien transitadas.

WikiRare catalogara y pondra a disposicion todos los
datos que definen estos puentes y calzadas entre las
islas de la enfermedad. Estos vinculos son los
mecanismos de la enfermedad - como se origina una
enfermedad rara (en la mayoria de los casos,
genéticamente) y la forma en que se expresa - su
patologia.

WikiRare no estara construido como un proyecto
complejo y centralizado. Sera una capacidad basada
en la Web, accesible a nivel mundial y basada en
principios Wikipedia. Se afiadira continuamente por
los cientificos que se beneficiaran de la nueva
comprension que proporciona. Al arrojar nueva luz
sobre la interconexion de muchas enfermedades, se
descubriran nuevas oportunidades para terapias
eficaces, y a los pacientes que sufren de estas
condiciones, a menudo debiltantes, se le dara una
nueva esperanza.

Pero WikiRare no se limitard a las enfermedades
raras. Muchos mecanismos de la enfermedad tienen
similitudes con los encontrados en enfermedades
comunes. WikiRare por lo tanto, evolucionara en el
tiempo para convertirse en un recurso global vital que
potencialmente mejorara los resutados médicos de
las personas en cualquier lugar que sufren de alguna
enfermedad.

éPor qué es necesario WikiRare?

a) El objetivo cientifico: la construccion de una
base de datos Web para permitir la exploracion
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de los mecanismos genéticos y patoldgicos que
afectan a multiples enfermedades.

La evolucidén de la comprension indica que muchas
enfermedades raras - las personas con incidencias de
menos de 1 de cada 2.000’ tienen mecanismos
genéticos o patoldgicos que rigen en el trabajo que se
asemejan a los de otras enfermedades raras. Estos
mecanismos pueden parecerse a los de enfermedades
mas comunes. Ademas, las enfermedades comunes
como el cancer se entienden ahora que tienen
muchas variantes que, consideradas individualmente,
se ven cada vez mas a las enfermedades raras.

Mientras que estas simiitudes de enfermedad pueden
ser conocidas por los grupos de investigacion
especificos, permanecen sin ser detectadas a nivel
mundial y sin explorar.

No existe herramienta que podria permitir a tales
mecanismos de las enfermedades comunes
exploradas de manera sistematica y exhaustiva. La
base de datos WikiRare abrird nuevas avenidas,
mutltiple enfermedad, para la investigacion que lleve a
terapias eficaces que beneficiaran a muchas
enfermedades vinculadas como tales - tanto raras y
comunes - en lugar de una sol. Y la estrategia de
Wiki y el enfoque es la Unica forma realista de
gestionar el enorme esfuerzo humano requerido para
mantener y desarrollar esta base de datos y el sitio
Web.

b) El objetivo mas amplio: pasar de la
financiacion basada en silos a la investigacién
transversal de las enfermedades.

La investigacion de enfermedades en los Ultimos 50
anos ha sido impulsada por fondos de investigacion
centrados en enfermedades especificas y muy
prevalentes: cancer, enfermedades cardiacas, la
diabetes son algunos ejemplos. La investigacion ha
sido asi predominantemente basada en sios, con el
conocimiento cientifico avanzandoa lo largo de
avenidas estrechamente centradas con pocas
oportunidades para explorar los posibles vinculos
entre las enfermedades.

Esto no es sorprendente. Los gobiernos, frente a las
enormes consecuencias humanas, financieras e
incluso polticas de las grandes enfermedades
"asesinas", han canalizado fondos para la
investigacion hacia estas condiciones de alto perfil. Al
mismo tiempo, las companiias farmacéuticas, para
justificar los enormes costos de investigacion se han
centrado en el ingreso masivo de las corrientes que
sblo pueden derivarse de desarrollo de medicamentos
y entrega a escala mundial.

' Como se define en Orphanet para Europa

La creciente comprension cientifica de las
enfermedades raras ha ayudado a iuminar los puntos
débies de este enfoque basado en silos. Algunas -
quizas muchas - enfermedades raras tienen una
contribucion genética bien definida, proporcionando
una oportunidad Unica para entender cdmo surgen las
patologias y su progreso.

El mundo estd a punto de permitir un cambio
significativo en la financiacién de la investigacion
médica de un enfoque basado en silos especificos de
la enfermedad, con un enfoque transversal de las
enfermedades basada en el entendimiento de como
estan vinculadas por sus mecanismos de enfermedad
comun. Este cambio también reconocera la
importancia de las enfermedades raras en el avance
de la investigacion de enfermedades en general.

c) El objetivo publico: cambiar la conciencia
publica sobre la importancia de las enfermedades
raras.

Un obijetivo clave de WikiRare es facilitar un
contrapeso importante en el camino de la financiacion
para la investigacion de enfermedades que se leva a
cabo, pasando de basados en silos dela investigacion
especifica de la enfermedad, a uno que reconoce la
vinculacion transversal de las enfermedades. Sin
embargo, la recaudacién de fondos para este tipo de
investigacion tiene que competir a nivel global con
otras causas, de alto perfi mas facimente
reconocible. Todo el mundo comprende la amenaza
del cancer o enfermedades del corazon, y asi
recaudar fondos benéficos en estas areas ya cuenta
con un publico dispuesto y receptivo.

No es asi para las enfermedades raras. Mientras que
el publico es comprensivo con los problemas de los
que sufren estas condiciones cuando se presentan de
forma individual, no tienen foco faci para el problema
mas amplio.

Al exponer el significado real de las enfermedades
raras a todo el mundo, WikiRare puede actuar como
un catalizador nuevo y dramatico para la investigacion
de enfermedades.

éQué tendra que suceder para WikiRare
tenga éxito?

En el centro de WikiRare esta una base de datos
basada en la web, accesible a nivel mundial por los
cientfficos, que proporcionara la capacidad necesaria
para lograr que sustenten la ambicion que figura mas
arriba. La base de datos sera estructurada, robusta,
estandarizada, de calidad anotada, jerarquicamente
organizada y rigurosamente mantenida. La creacidon
de esa capacidad, y la demostracion de su valor
practico, es el primer paso y esencial. Una base de
datos en pleno funcionamiento, acogida con
entusiasmo por la comunidad cientffica, es la
plataforma esencial para WikiRare.
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Sin embargo, la construccidén de este recurso, aunque
complejo y ambicioso por derecho propio, no
alcanzara su pleno potencial sin otras iniciativas
parakelas de apoyo y capacidades. Estos son:

a) Habilitar y fomentar el acceso del paciente.

La informacidn de la enfermedad y los datos
cientfficos son en gran parte inaccesibles por ka
comunidad paciente. Sin una accion explicita, los
datos en WikiRare también quedarian fuera del
alcance. Habiltar el acceso del paciente a los datos
resumen y comprensibles es, pues, un componente
vital del éxito. Al hacer esto posible, los pacientes
pueden desempefiar un papel activo al apoyar las
propuestas de investigacion, difusion de las iniciativas
de investigacién de enfermedades raras (por
ejemplo, a través de Google y Twitter), ayudar en la
obtencion de fondos, y el cabideo para la
intervencion gubernamental, cuando ello pueda ser
util. Los pacientes por lo tanto pueden ser el ejército
no remunerado y voluntario para ayudar a movilizar
los fondos necesarios para la investigacion.

Talvez lo mas importante es la influencia emergente
de grupos de pacientes que ahora se relinen, en un
numero significativo, en grupos de apoyo web, que
influyen en la corriente de la ciencia, los organismos
de financiacion vy el desarrollo de medicamentos.
Ademas de ser influyentes, estos grupos tienen la
posibiidad de organizarse para formar grupos de
ensayos clinicos que, con el apoyo de la tecnologia,
puede ayudar a conectar mas rapidamente a los
pacientes a los ensayos, los médicos y cientificos.

b) Vinculo automatico a otras bases de datos que
contienen informacion cientifica fundamental.

Hay una serie de bases de datos existentes basadas
en la web que se adaptan a las necesidades de los
cientificos que trabajan en enfermedades raras.
Orphanet capta la mayor cantidad de informacién
basica sobre las enfermedades raras. OMIM captura ka
informacion genética detallada. El Foro ALZ es un
ejemplo de una pagina web especifica de la
enfermedad.

WikiRare debe evitar la duplicacion de las excelentes
faciidades que ofrecen estos sitios. Los hipervinculos
estaran de WikiRare a las secciones correspondientes
dentro de las fuentes externas. Seran investigadas
opciones para el suministro de datos bidireccional que
almenta a estas otras bases de datos en tiempo real
o casi en tiempo real. Esto asegurara que los nuevos
datos que se cargan en estas bases de datos
relacionadas se reflejan inmediatamente en la base de
datos WikiRare.

c) Explotacién de la evolucion de Internet y la
tecnologia de Internet
Los ultimos dos o tres afios ha experimentado un

desarrolo mas rapido en los servicios basados en la
Web, tales como los medios de comunicacidon social,

asi como las nuevas tecnologias de acceso basadas en
los tekfonos inteligentes y las tabletas. Ahora
estamos convergiendo rapidamente en un mundo
"siempre conectado". Ademas la innovacion
tecnoldgica es inevitable. Creemos que la tecnologia
puede y debe influir en el futuro la exploracion
cientifica de muchas maneras. Ejemplos posibles son:

e Bioinformatica
La Bioinformdtica se define como la aplicacién de
la estadistica y la informatica al campo de la
biologia molecular. Implica la creacién de bases
de datos, algoritmos, técnicas computacionales y
estadistica y teoria para resolver problemas
formales y practicos derivados de la gestiony el
analisis de las cada vez mds grandes cantidades
de datos bioldgicos.
Esperamos que WikiRare aproveche los
algoritmos computacionales de tal manera que se
puedan identificar los posibles vinculos entre las
enfermedades sinintervencion humana directa.
Google ha liderado el camino en el desarrollo de
estos algoritmos de busqueda innovadora.
Mayor bioinformatica avanzada también
permiten a los posibles objetivos farmacoldgicos
ser emparejados con caracteristicas genéticas
especificas. Anticipamos un rapido progreso en
estas dreas que pueden ser explotadas por
etapas.’

e Medios de comunicacion social
Los medios sociales se han establecido como los
fenémenos en el mundo comercial. Dos
tecnologias predominantes son Facebook y
Twitter. Ademas de proporcionar un medio para
que las personas se conecten globalmente, hacer
nuevos contactos y compartir informacién, ahora
estan siendo vistos como plataformas por las
cuales las organizaciones comerciales pueden
monitorear las necesidades de los clientes,
ofrecer productos y servicios o gestionar las
transacciones financieras.
WikiRare tratara de aprovechar las caracteristicas
proporcionadas por los medios de comunicacion
social con el fin de permitir a los cientificos
encontrar nuevos colaboradores y explorar
posibles vias de investigacion.

e Juegos
El hardware y software de juegos dirigido al
mercado juvenil ha experimentado un rapido
crecimiento en los ultimos afios. El juego es ahora

2 Adaptadode la definicion de Wikipedia
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una experiencia en linea, permitiendo a los
jugadores competir o colaborar con otros en todo
el mundo. Mas recientemente, al menos una
organizacion ha comenzado a experimentar con
el uso de técnicas de juego, invitando a cientos -
tal vez miles - de participantes a interactuar con
el fin de sugerir estrategias para hacer frente a
una hipotética situacién de la enfermedad.?
WikiRare tiene la intencién de aprovechar las
oportunidades de juego que van a apoyar a los
cientificos a explorar mecanismos de la
enfermedad vy las estrategias de terapias eficaces.

d) Proporcionar capacidades especificas
adaptadas a las necesidades de los organismos
de financiacion.

Los organismos de financiacion incluyen
organizaciones de caridad, el gobierno y las industrias
farmacéuticas. El objetivo primordial de WikeRare es
impulsar la investigacion innovadora transversal en la
ciencia de las enfermedades que pueden acelerar la
comprension y dar lugar a terapias eficaces. De elo
se deduce que WikiRare debe proporcionar
capacidades que posibiliten dos areas.

En primer lugar, los cientificos deben ser capaces de
construir con rapidez las propuestas de investigacion
conjunta en linea, aprovechando las ideas
procedentes de diversas fuentes cientificas y de otros
cientificos. Esto sugiere que WikiRare debe
proporcionar herramientas que pueden ayudar en
este proceso. Un area de rapido desarrollo esta en las
herramientas de colaboracion que permiten a los
participantes trabajar juntos en entornos on-line.

En segundo lugar, WikiRare apoyara vy faciitara el
acceso de los organismos de financiacién. Estos
organismos no son generalmente los expertos
cientficos, a pesar de que cuentan con especialistas
cientfficos para evaluar las propuestas de
investigacion. Ademas, las mas pequenas
organizaciones de caridad administradas por pacientes
podrian aumentar los fondos de investigacion que se
ven obstaculzados al no ser facimente capaz de
comparar las propuestas de investigacion. WikiRare
podria, en una fase posterior, tratar de proporcionar
las herramientas vy los expertos que rapidamente
pueden resumir las propuestas de investigacion para
que puedan ser accesibles por el publico mucho mas
amplio que, sin embargo, no tienen accesoa o
pueden influir en la financiacion de la investigacion.

e) Creacién de un recurso de marca para
campaias de financiacion nacional o mundial.

% Brea kthrough to Cures, http://info.breakthroughstocures.org/

La investigacion de enfermedades raras no tiene
actualmente un mercado masivo de recursos de
beneficencia, a pesar del hecho, como se ha senalado
recientemente, las enfermedades raras impactan mas
personas, en total, que el cancer o enfermedades del
corazén en el Reino Unido*. Por tanto, es imperativo
que se considere la posibiidad de encontrar un
recurso de marca para WikiRare que puede, con el
tiempo, ser reconocido al instante y apoyado por el
publico en general. De hecho, el nombre WikiRare ha
sido elegido, en parte, para iniciar este proceso de
creacion de conciencia. Sin embargo, una estrategia
de marca mas coherente y especfifica debe llevarse a
cabo como una parte clave de la propuesta de
WikiRare.

Proximos pasos

Los creadores del concepto WikiRare han asegurado
el interés inicial y la financiacion de capital semila de
Wellcome Trust. Esto permitira un importante taller
que tendra lugar, con la participacion de cientificos
ideres de UK e internacionales. Este evento, ahora en
fase de proyecto, examinara el concepto con mas
detalle, evaluara su viabiidad y pondra en marcha
una planificacion mas detallada de ejecucion.

Los creadores buscan ahora un interés adicional v el
apoyo financiero potencial de los cientificos, las partes
interesadas y las empresas de tecnologia para llevar
adelante este trabajo. Esta participacién también
podria incluir:

e Participacion practica de los cientificos en el
disefio de "prueba de concepto" ejemplos de
la vinculacion de enfermedad rara;

e Participacion activa en el taller por visionarios
de la tecnologia para inspirar a los cientificos
acerca de las posibilidades futuras que ofrece
el avance tecnoldgico;

e Asistencia técnica o asesoramiento en el
disefio, planificacién e implementaciéon de un
prototipo WikiRare;

e Apoyo financiero para la evolucién de
WikiRare.

Para mas informacion péngase en contacto con Chris
Ogden en chris@business-next.com.

Epilogo

La vision de Chris es, creo, convincente y poderosa.
Uno de los aspectos de la misma tiene cierta
importancia.

El uso de tecnologias de la informaciéon como motor

*SirLiam Donaldson, Dept of Health Annual Report, 2010
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del cambio, como clave para el logro de nuevas
capacidades y crear beneficios, requiere prestar
atencion a mucho mas que la mera aplicacion de la
tecnologia. Para hacer realidad la vision de Chris,
también requiere que los investigadores y burdcratas
desarrolaren nuevas formas de trabajo, con los
enfoques refinados para el intercambio de
conocimientos - especialmente el conocimiento que
aun puede ser incierto. Se requiere una organizacion
que se creara para moderar el contenido en el
sistema. Se pueden requerir otros cambios - ya sea
evolutivos o revolucionarios en los sistemas
establecidos cientfficos, éticos, legislativos y
burocraticos no sélo dentro de una sola nacion, sino
gue abarca muchas naciones.

La tecnologia que Chris necesita estd, en su mayor
parte, facimente disponible y probada. Las
habiidades para concebir, organizar y entregar el
cambio global del sistema esencial para WikiRare
estan menos desarrolladas. Tal vez esto puede ser no
solo un estudio de casoen la vision innovadora, sino
también un estudio de caso en el gobierno del
cambio, guiados por los principios de gran alcance en
la norma ISO 38500.

Programa de Educacion
Infonomics

El programa de educacién Infonomics sigue atrayendo
interés sustancial, especialmente en el ambito
internacional.

Clase Fundacion ISO 38500 Dos dias
Kuala Lumpur (Malasia) 7 de junio
Clase de Inmersion ISO 38500 Un dia

San Salvador (El Salvador) 31 de mayo
Buenos Aires (Argentina) 26 de mayo

Clase de Introduccion ISO 38500

San Salvador (El Salvador) 30 de mayo (en
espafol)

Buenos Aires (Argentina) 27 de mayo (con la
Oficina Nacional de Tecnologias de ka Informacion de
Argentina).

Para obtener mas informacion acerca de los
acontecimientos en San Salvador y Buenos Aires, por
favor ponte en contacto con BIT Company.

Para los eventos en Malasia, pdngase en contacto con
el mundo Expitris Worldwide Sdn Bhd



http://www.bitcompany.biz/curso-iso-38500.html
http://www.casatic.org.sv/index.php?option=com_content&view=article&id=3:evento-iso38500&catid=1:ultimasnoticias&Itemid=4
mailto:capacitacion.iso38500@bitcompany.biz?subject=ISO%2038500%20Training%20Enquiry%20via%20Infonomics%20Web%20Site.
mailto:info@expitris.com?subject=ISO%2038500%20Training%20Enquiry%20via%20Infonomics%20website.

