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Mi historia como paciente



Fundando grupos de pacientes



William Albert Catterall (1946–2024)

I don't give a shit about your kids

La ciencia no es altruista





Ingeniero Tecnologia

Sanidad



12 años en la EMA
Año Fármaco (Principio Activo) Indicación Principal

2023 Agamree (vamorolona) Distrofia muscular de Duchenne (DMD).

2023 Zilbrysq (zilucoplan) Miastenia Gravis generalizada.
2022 Vyvgart (efgartigimod alfa) Miastenia Gravis generalizada.

2022 Upstaza (eladocagén exuparvovec) Deficiencia de AADC (terapia génica para parálisis cerebral infantil de origen
genético).

2022 Amvuttra (vutrisirán) Amiloidosis hereditaria por transtiretina (hATTR) con polineuropatía.

2022 Uplizna (inebilizumab) Trastorno del espectro de la neuromielitis óptica (NMOSD).

2021 Evrysdi (risdiplam) Atrofia Muscular Espinal (AME) - administración oral.

2021 Skysona (elivaldogén autotemcel) Adrenoleucodistrofia cerebral temprana (terapia génica).

2021 Enspryng (satralizumab) Neuromielitis óptica (NMOSD).

2020 Zolgensma (onasemnogen) Atrofia Muscular Espinal (AME) - terapia génica.

2020 Fintepla (fenfluramina) Síndrome de Dravet (epilepsia rara).

2020 Libmeldy (atidarsagén autotemcel) Leucodistrofia metacromática (MLD).

2019 Epidyolex (cannabidiol) Síndrome de Lennox-Gastaut y Síndrome de Dravet.

2018 Onpattro (patisirán) Polineuropatía por amiloidosis hATTR.

2018 Tegsedi (inotersen) Polineuropatía por amiloidosis hATTR.

2017 Spinraza (nusinersén) El primer tratamiento para la Atrofia Muscular Espinal (AME).

2017 Oxervate (cenegermina) Queratitis neurotrófica (enfermedad neurosensorial).

2014 Translarna (ataluren) Distrofia muscular de Duchenne (mutación sinsentido).



Un ingeniero
en el mundo
sanitario



La lección de anatomía 
del Dr. Nicolaes Tulp
Rembrandt Harmenszoon
van Rijn (1632)



Hospital Fundación Jimenez Díaz, Madrid



No es una ciencia, es artesanía



Esto tiene
consecuencias
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El problema de 

la gestión



Informes que no se entienden



El ejemplo del Vineland

Las preguntas sobre lo que el 
individuo no puede hacer 
pueden resultar agotadoras o 
emocionalmente dolorosas para 
algunos padres durante 
entrevistas largas.

Estudios independientes han 
cuestionado si los tres dominios 
principales (Comunicación, 
Habilidades de la Vida Diaria y 
Socialización) son realmente 
independientes.

Se creó en 1935



La información clínica





para pacientespara médicos

www.dx29.ai

Empezamos por el diagnóstico

http://www.dx29.ai/




3 años de desarrollo



1 de abril de 2020

1 Director
1 Director científico
2 Jefes de proyecto
3 Programadores
1 Administrativo





1 de abril de 2021

1 Programador



2018 – GPT2



2020 – GPT3





¿Dónde estabas en noviembre de 2022?



ELT layout

Es como una…

Calculadora
linguística

Prompt: 

A realistic photo of a less futuristic language calculator on a desk in a 
classroom with a pencil and a spiral notebook



La inteligencia es lenguaje





Automatización







La IA ha 
transformado 
Fundación 29





Atención primaria
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Nos hemos estancado en atención especializada
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Caminos del deseo













El terremoto de Satya Nadella



El ciberataque de los rusos





Un navegador para pacientes

www.nav29.org

http://www.nav29.org/


Las de David









Las de David











Gracias

julian.isla@foundation29.org
david.isla@foundation29.org
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