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1. EL CIBERER 

 

1.1. MISIÓN  

 

Nuestra misión es ser un centro donde se prime y se favorezca la colaboración y la cooperación entre 
grupos de investigación biomédica y clínica, en el que se hace especial hincapié en los aspectos de la 
investigación genética, molecular, bioquímica y celular de las Enfermedades Raras (ER), genéticas o 
adquiridas. Aumentando nuestro conocimiento sobre la epidemiología, las causas, y los mecanismos de 
producción de las ER. Esta investigación es la base para proveer de nuevas herramientas para el 
diagnóstico y la terapia de las Enfermedades Raras, favoreciendo la investigación traslacional entre el 
medio científico del laboratorio y el medio clínico de los centros sanitarios. 

 

1.2. OBJETIVOS  

Cada una de las líneas estratégicas que el CIBERER ha especificado en su Plan de estratégico 2010-2013 
viene acompañada de unos objetivos principales que definen el marco de trabajo para este año 2010. 

 El reto que se plantea en este momento el CIBERER es el de llegar a ser un referente nacional e  
internacional en ER. Para ello, ha de seguir potenciando líneas de actuación sobre las que ha estado 
mejorando estos años de vida: trabajo en red, investigación de excelencia, investigación  colaborativa, 
transferencia de resultados y visibilidad social. Además de trabajar muy duramente algunos aspectos 
para alcanzar este reto: la internacionalización de la investigación,  la relación efectiva con el sector 
productivo o la visibilidad institucional. 

Las líneas principales de actuación del plan estratégico 2010-2013 y que definen los objetivos y 
actuaciones concretas para 2010 son: 

 

1.  POTENCIACIÓN DEL DESARROLLO DE UNA INVESTIGACIÓN DE EXCELENCIA EN 
ENFERMEDADES RARAS  

Esta línea está motivada por la necesidad de mantener un nivel de excelencia muy competitivo en el 

ámbito de las ER. Actualmente hay alrededor de 7000 Enfermedades Raras conocidas según Orphanet, 

este número sigue en aumento. Este hecho provoca la necesidad de que el CIBERER se especialice en 

aquellas ER más investigadas por los grupos científicos y que sirva de paraguas para todas las otras. Para 

ello es necesario dotar de recursos estables a los grupos para que les permitan realizar I+D, fomentar la 

colaboración externa y potenciar la internacionalización de la I+D en Enfermedades Raras. El objetivo de 

esta línea está encaminado a aumentar la calidad del conocimiento producido, y a desarrollar un plan de 

formación específico para la problemática de las Enfermedades Raras. Los objetivos específicos para 

esta línea son: 

1.1. Fomento de la capacidad investigadora del CIBERER 
1.2. Internacionalización de la investigación 
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2. FOMENTO Y CONSOLIDACIÓN DEL TRABAJO DE INVESTIGACIÓN EN RED, 
GARANTIZANDO LA COMPLEMENTARIEDAD CON LAS INSTITUCIONES 
CONSORCIADAS Y CON LOS PROGRAMAS AUTONÓMICOS, NACIONALES Y 
EUROPEOS. 

La cooperación y articulación de los grupos que trabajan en Enfermedades Raras es imprescindible para 

el desarrollo de una investigación capaz de aportar soluciones a unas enfermedades con tan bajo índice 

de prevalencia en la población. Aquí entra el papel dinamizador de la Oficina de Gestión en la búsqueda 

de sinergias entre los diferentes grupos de investigación. 

Por otra parte, el hecho de actuar conjuntamente con tantas instituciones y programas de financiación 

hace que puedan existir duplicidades con estas. El CIBERER tiene como objetivo el desarrollo de 

programas que supongan un valor añadido a las instituciones consorciadas y aporten valor añadido a los 

grupos de investigación que participan en él. Los objetivos específicos para esta línea son: 

2.1. Potenciación de cooperaciones entre unidades CIBERER  
2.2. Desarrollo de plataformas/servicios compartidos o en red del CIBERER 

 

3. INVESTIGACIÓN TRASLACIONAL MEDIANTE INTERACCIÓN CON EL SISTEMA 
NACIONAL DE SALUD. 

El CIBERER reúne a diferentes grupos de investigación que van desde grupos que realizan ciencia básica 

en universidades y centros de investigación, hasta grupos que realizan una investigación más clínica y 

están ubicados en hospitales. Esto proporciona al CIBERER una capacidad para el desarrollo de 

investigación traslacional, y de trasladar la I+D de Enfermedades Raras al SNS. Esta labor del CIBERER es 

uno de los objetivos principales para el cual se creó el consorcio.  

Otro del los objetivos del CIBERER es mejorar las directrices para asistir a los clínicos y a los pacientes en 

la toma de decisiones sobre la atención sanitaria adecuada para problemas clínicos específicos. Para 

ello, el CIBERER, promoverá acciones en este sentido, como la creación y mejora de guías clínicas en el 

ámbito de las Enfermedades Raras, ensayos clínicos, investigación terapéutica y preclínica. 

Los objetivos específicos para esta línea son: 

3.1. Desarrollo de acciones encaminadas a potenciar la investigación traslacional  
3.2. Fomento de la traslación asistencial en ER al SNS 

 

4. DESARROLLO DEL MARCO DE INTERACCIÓN Y LÍNEAS DE ACTUACIÓN EN ER 
CON EL SECTOR PRODUCTIVO BIOSANITARIO (TRANSFERENCIA DE 
INVESTIGACIÓN). 

Con el objetivo de fomentar la transferencia al sector productivo, el CIBERER potenciará la formación en 

gestión del conocimiento, pondrá en marcha acciones para fomentar la colaboración con empresas del 

sector, desarrollará acciones encaminadas a la potenciación de la innovación.  
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El CIBERER ha de conseguir la infraestructura, el conocimiento y la experiencia necesaria para que los 

procesos de transferencia de la Investigación CIBERER al sector productivo sea una actividad 

normalizada. Los objetivos específicos para esta línea son: 

4.1. Desarrollo  de las herramientas para los procesos de transferencia 
4.2. Fomento de las actividades de transferencia del Conocimiento e Innovación en Enfermedades 

Raras 

 

5. VISIBILIDAD INSTITUCIONAL CON PRESENCIA EN ESCENARIOS CLAVE EN "ER" 
JUNTO CON LOS AGENTES SOCIALES E INSTITUCIONALES.   

La dispersión y el bajo número de instituciones y centros de investigación que trabajan en el ámbito de 

las Enfermedades Raras es un impedimento real para el desarrollo de acciones conjuntas. Además, en 

muchos casos, estos actores se encuentran en otros países. La relación con el alto número de 

asociaciones de pacientes, que representan a millones de afectados Españoles, es otro de los objetivos 

prioritarios para el CIBERER. 

Esta línea pretende generar oportunidad de desarrollo para el CIBERER y para todos los agentes 

implicados acerca de las Enfermedades Raras, para ello se desarrollará un Plan de Alianzas Estratégicas, 

en la cual se pretende crear una red que pase desde los investigadores básicos a los investigadores y 

personal clínico, estando en todo momento en contacto con los pacientes. Los objetivos específicos para 

esta línea son: 

5.1. Desarrollo de un plan de alianzas estratégicas para cumplir con los objetivos específicos 
5.2. Difusión de actividades CIBERER para mejorar el conocimiento social de la investigación en ER 

 

6. GESTIÓN Y COORDINACIÓN DE LAS ANTERIORES LÍNEAS ESTRATÉGICAS Y DE 
SUS PROGRAMAS E INSTRUMENTOS ESPECÍFICOS A TRAVÉS DE LA OFICINA DE 
GESTIÓN - HERRAMIENTA TRANSVERSAL. 

Esta línea es transversal a todas las anteriores y está motivada por la necesaria adaptación que requiere 

la estructura administrativa y organizativa del CIBERER para desarrollar las líneas anteriores de la forma 

más coherente. Las acciones englobadas en esta línea están encaminadas a consolidar los programas 

más exitosos del anterior periodo y reorientar el resto. Todo ello junto con la implantación  de sistemas 

de calidad y de evaluación eficientes. 

El papel dinamizador y de apoyo de la Oficina de Gestión, es nuevamente un valor añadido que el 
CIBERER ofrece tanto a los grupos de Investigación como a las Instituciones Consorciadas. Los objetivos 
específicos para esta línea son: 

6.1. Consolidación / Mejora los programas CIBERER de éxito 
6.2. Creación de nuevos programas e instrumentos  CIBERER 
6.3. Calidad-Evaluación programas y unidades CIBERER 
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2.  ACTUACIONES  

 
 
Los programas del CIBERER son las herramientas fundamentales para abordar los objetivos estratégicos 
detallados en el capitulo anterior: fortalecer los grupos de investigación, dotarlos de más recursos y 
fomentar la colaboración científica, técnica y clínica. Además, se potencia la formación y el flujo de 
conocimiento en el campo de las Enfermedades Raras. Actualmente nos hallamos en un periodo de 
restricciones económicas debido al presupuesto para  2010 destinado al Ministerio de Ciencia e 
Innovación y en concreto a las instituciones dependientes del ISCIII. Es por ello que los programas y 
actuaciones para esta anualidad tienen una importancia vital a la hora de alcanzar los objetivos 
estratégicos. Esta anualidad será necesario, más que nunca, una búsqueda activa de financiación para el 
desarrollo de actividades, una mayor implicación de los grupos y un apoyo de la Oficina de Gestión para 
la puesta en marcha de actividades con alto valor añadido. 
 
A continuación se detallan las actuaciones y programas activos del centro para la anualidad de 2010.  
 
 
 
 

1. Consolidación y mejora de los 
programas estratégicos del CIBERER  

1.1 RRHH 

1.2 Formación 

1.3 Proyectos Intramurales 

2. Otros programas 

2.1 Plataformas de apoyo a la I+D 

2.2 Actividad Institucional. Plan de Alianzas Estratégicas 

2.3 Comunicación 

3. Desarrollo de nuevos instrumentos 
para complementar los programas 
CIBERER 

3.1 Acciones Traslación  

3.2 Apoyo a la Transferencia 

3.3 Promoción de proyectos internacionales 

 

Después de los diferentes análisis realizados y de la evaluación por parte del Comité Científico Externo, 
desde el CIBERER se van a priorizar los programas de Recursos Humanos, Formación y Proyectos 
Intramurales, por ser aquellos programas que responden mejor a los estatutos del CIBERER y ser los 
programas  de mayor importancia e interés.  

Estos programas son la base fundamental sobre cual se articula la actividad científica del CIBERER. 
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Instrumentos para el plan de acción 2010 
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2.1. CONSOLIDACIÓN Y MEJORA DE LOS PROGRAMAS ESTRATEGICOS 
DEL CIBERER 

Tras el análisis de las actuaciones llevadas a cabo durante el periodo 2006-2009 del CIBERER y la 
evaluación interna de los programas CIBERER por parte del Comité Científico Externo, se ha ido 
priorizando aquellos programas que tenían más éxito, modificando algunos aspectos para mejorarlos y 
adaptarlos a necesidades. 

1. PROGRAMA DE RR.HH 

Durante el último periodo 2006-2009 del CIBERER, el programa de RR.HH ha puesto en marcha una serie 
de acciones destinadas a capacitar y dotarse de una masa crítica de personal científico y técnico. Estas 
acciones de contratación han integrado al nuevo personal de investigación en los grupos de las distintas 
instituciones que constituyen el CIBERER. Gracias a este refuerzo de la masa crítica, se han podido 
incrementar los avances en la investigación de las ER. Si bien, el programa necesita una reorientación 
para consolidar estos avances en la investigación especifica en ER. 

Para el CIBERER, la clave del éxito se basa en la investigación, la profesionalidad del personal y el 
compromiso acerca de las Enfermedades Raras. Por este motivo, para el segundo periodo 2010-2013, 
los objetivos del programa de RR.HH están encaminados a reforzar la excelencia investigadora de la 
plantilla CIBERER y la alta especialización de los contratados en ER. 

Para llevar a cabo dichos objetivos, es necesario para el año 2010: 

- Haber finalizado el análisis de las actividades del personal CIBERER. Esta se finalizará en enero de 
2010 (véase anexos 5.4 y 5.5) 

- Dar un valor añadido al personal CIBERER 
- Configurar un modelo de seguimiento de la actividad científica del personal en ER 
- Establecer políticas de empresa para el personal científico y técnico del CIBERER para: 

o desarrollar una cultura corporativa  
o potenciar, desarrollar y aumentar las habilidades en el ámbito de ER  de los contratados 

Durante esta anualidad se iniciará además, un proceso de reajuste de la plantilla del CIBERER al nuevo 
escenario económico. 
 

Los criterios para seguimiento de este programa para el año 2010 recogen: 

- Publicación en E.R de  contratados CIBERER (salvo el personal técnico de apoyo).  
- Publicaciones en revistas de impacto  
- Publicaciones en E.R. en las que participen contratados en publicaciones cooperativas entre grupos 

CIBERER. 

 

Este programa está destinado a favorecer la consecución de los objetivos específicos: 
1.1 Fomento de la capacidad investigadora CIBERER 
1.2 Internacionalización de la investigación 
2.1 Potenciación de colaboraciones entre unidades CIBERER  

 
Indicadores: 
- Nº de contratados por grupo 
- Nº de Doctores, becarios, técnicos (Categoría profesional de los contratados) en el CIBERER 
- Nº tesis leídas por contratados 
- Publicaciones de los contratados en colaboración con otros grupos CIBERER 
- Publicaciones de los  contratados en E.R 
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2. PROGRAMA DE FORMACIÓN 

En 2010 el Programa de Formación CIBERER entra en una nueva etapa donde todos sus procesos se 
realizarán mediante protocolos normalizados de operación y con evaluación de todas sus acciones.  

Por otro lado, se pondrá en marcha una serie de acciones encaminadas a conseguir el mayor nivel 
posible de financiación propia a través de: concurrencia a convocatorias públicas nacionales e 
internacionales, búsqueda de mecenazgos y patrocinios. 

2.1. SUBPROGRAMA BECAS LANZADERA 

El objetivo de este programa es servir de herramienta para captar vocaciones investigadoras con 
excelencia acŀŘŞƳƛŎŀΦ LƴǘŜƎǊłƴŘƻǎŜ Ŝƴ Ŝƭ ƻōƧŜǘƛǾƻ Ǝƭƻōŀƭ ŘŜƭ /L.9w9w ŘŜ άmejorar los recursos humanos 
ŘƛǎǇƻƴƛōƭŜǎ ǇƻǊ ƭƻǎ ƎǊǳǇƻǎ ŘŜ ƛƴǾŜǎǘƛƎŀŎƛƽƴέΦ 

Se mantendrá el formato de becas de un año improrrogable, manteniendo los mínimos de excelencia 
académica establecidos en 2009 (expedientes con media de 2,2 o superior). 

Para este subprograma, se establecerá una estrategia de interlocución con posibles entidades 
patrocinadoras o de mecenazgo con el objetivo de que, desde 2010 pueda externalizarse total o 
parcialmente el coste de este programa. Por la naturaleza de este programa, se trabajará para conseguir 
el patrocinio por parte de fundaciones dependientes de entidades bancarias como contrapartida dentro 
del proceso de negociación de proveedores. 

Los objetivos son mantener un número de concesiones entre 8 y 12 cada año.  

- El 75% de los becarios que se benefician de las becas lanzaderas han de conseguir una financiación 
alternativa para poder continuar su formación, por ello la nota deseada para conceder becas lanzaderas 
ha de ser superior a 2.0, ya que esto aumenta altamente las posibilidades de conseguir una beca 
alternativa o financiación externa. 
-  El 30% de los becarios que se benefician de las becas lanzaderas debería haber renunciado a estas por 
haber conseguido becas alternativas o financiación externa. 
 

Indicadores 
- % de permanencia en los grupos de los becarios 2009-2010. 
- % de permanencia en los grupos de los becarios 2009-2010 con beca alternativa de mayor duración. 
- % de renuncias antes de finalizar el año de disfrute por conseguir financiación alternativa 
permaneciendo en el grupo 
- Nº de concesiones convocatoria 2010 
- Nota media de los expedientes de las becas concedidas en convocatoria 2010 
 
 

2.2. SUBPROGRAMA MOVILIDAD 

El objetivo de este programa es facilitar las estancias de formación de los investigadores CIBERER. Su 
interés estratégico se desprende de su integración preferente en tres de los objetivos globales del 
/L.9w9w ŘŜ άfavorecer la colaboración entre los grupos y la integración entre la investigación biomédica 
básica y traslŀŎƛƻƴŀƭ ȅ ƭŀ ǇǊłŎǘƛŎŀ ŎƭƝƴƛŎŀέ ŀǎƝ ŎƻƳƻ ŀǇƻȅŀǊ Ŝƭ άdesarrollo de proyectos de investigación 
cooperativaέ ȅ άestablecer proyectos y colaboraciones con otros centros de investigación y con 
ŎƻƳǇŀƷƝŀǎ ŦŀǊƳŀŎŞǳǘƛŎŀǎ ȅ ōƛƻǘŜŎƴƻƭƽƎƛŎŀǎέΦ 

Durante el año 2010 las ayudas a la movilidad se limitarán a las correspondientes a las estancias en 
otros grupos CIBERER. Excepcionalmente, si resultan críticas para el progreso de acciones de traslación o 
transferencia, se contemplará el apoyo a estancias en grupos de investigación externos al CIBERER.  

Objetivo:  



Plan de Acción 2010 

11 

 

- Concesión de unas 30 ayudas a la movilidad interna, de una semana de duración aproximadamente. 

- Aumentar el número de solicitudes de ayuda a la movilidad interna un 20% en relación al año pasado, 
para poder estudiar el interés de cada solicitud y elegir las 30 con mayor carácter formativo, 
especialmente vinculada al aprendizaje de nuevas técnicas. 

- El 50% de las acciones han de estar relacionadas con proyectos de investigación conjuntos entre el 
grupo origen-destino o al uso de equipamiento CIBERER o plataformas de investigación CIBERER. 
 

Desde este subprograma se ofrecerá información y apoyo para la concurrencia a convocatorias de 
ayudas externas para la realización de estancias en el extranjero de personal de los grupos CIBERER. 

Indicadores: 
- Nº de solicitudes de ayuda de movilidad interna 
- Nº de solicitudes de movilidad correspondientes a pares de grupos (origen-destino) que no han 
solicitado estas ayudas en ejercicios anteriores 
- Nº  de solicitudes vinculadas a proyectos de investigación conjuntos 
- Nº de solicitudes vinculadas al aprendizaje de nuevas técnicas 
- Nº de solicitudes vinculadas al uso de equipamiento CIBERER o plataformas de investigación CIBERER 
 
 
2.3. SUBPROGRAMA CURSOS 

El objetivo de este subprograma es fomentar la celebración de cursos internos CIBERER. Las ayudas para 
la asistencia, componente importante de este subprograma en el periodo 2007-2009, se limitarán a 
convocatorias puntuales para facilitar la asistencia de miembros de los grupos CIBERER a cursos de 
interés específico para el desarrollo de alguna de las líneas estratégicas del centro. 

El CIBERER organizará al menos un curso anual, coordinado o no con la celebración de la Reunión 
Científica. Este curso deberá contar mayoritariamente con profesorado, estando reservado más de un 
80% de las plazas para investigadores de los grupos CIBERER. La posibilidad de asistentes externos debe 
contemplarse como una posibilidad de autofinanciación parcial. Este curso se planificará, en principio, 
para que tenga lugar durante el último trimestre del año. 

Además del curso anual, se podrán organizar curso de menor envergadura que impliquen formación 
específica para personal CIBERER en áreas de especial importancia estratégica: gestión del 
conocimiento, propiedad intelectual y puesta en valor mediante transferencia al sector productivo. 

Para la organización de actividades formativas: cursos y movilidad, resultará básico el aprovechamiento 
de la cartera de recursos internos, recopilada en el inventario 2009. 

Por otro lado se establecerá interlocución con las entidades consorciadas de modo que podamos por un 
lado aprovechar sus programas de formación en beneficio de nuestros empleados y, por otro, organizar 
algún curso monográfico dentro de sus programas. Como ejemplo podríamos tomar los cursos que 
organiza la Escuela Nacional de Sanidad (ENS). El CIBERER, contactará con la ENS para proponer la 
inclusión de un curso específico sobre Enfermedades Raras. 

Los objetivos de este subprograma para el 2010 son los siguientes: 

- Un curso anual organizado por CIBERER 
- Un 20% de los cursos menores organizados por el CIBERER han de ser financiados o subvencionados. 

 
Indicadores 
- Nº de solicitudes para asistencia al curso anual CIBERER 
- Nº de cursos menores 
- Nº de solicitudes para la asistencia a los cursos menores 
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- Encuestas de valoración del curso por parte de asistentes CIBERER 
- Convocatorias de ayudas para la financiación de cursos a las que se ha optado 
 
 

Este programa está destinado a favorecer la consecución de los objetivos específicos: 
1.1 Fomento de la capacidad investigadora CIBERER. 
1.2 Internacionalización de la investigación 
2.1 Potenciación de colaboraciones entre unidades CIBERER  
4.1 Desarrollo de las herramientas para los procesos de transferencia 

 

3. PROGRAMA DE PROYECTOS INTRAMURALES 

Los Proyectos Intramurales del CIBERER están orientados a reforzar las relaciones entre los grupos de 
investigación y fomentar la cooperación, tanto dentro de una misma área científica como entre las 
distintas áreas. Son proyectos orientados a la traslación del conocimiento al SNS y la transferencia al 
sector productivo. En estos proyectos han de participar los Jefes de grupos y el personal contratado por 
el CIBERER. Hasta la fecha no se ha limitado el número de proyectos en los que puede participar cada 
grupo; no obstante, dado que en el marco actual, los recursos sí son limitados, durante la anualidad 
2010, no contarán con financiación propia del CIBERER.  

Los Proyectos Intramurales, objeto de este programa, son aquellos cuyo objetivo es la obtención de 
nuevos conocimientos científicos o técnicos en una situación altamente competitiva en el campo de las 
Enfermedades Raras.  

Para 2010, se dará gran prioridad al carácter de transferencia y/o traslación de los Proyectos 
Intramurales de modo que los resultados/conocimientos surgidos de éstos, se materialicen en avances 
en diagnóstico, pronóstico o la mejora de la calidad de vida ςretorno social- de los afectados por ER.  

La próxima convocatoria de Proyectos Intramurales implicará que las propuestas de proyectos se 
engloben en alguna de las siguientes áreas de interés en el estudio de una ER o un grupo de ER, que 
tengan una finalidad claramente traslativa al Sistema Nacional de Salud o de transferencia al sector 
productivo,  sin olvidar el componente cooperativo que predominaba hasta ahora.  
 

1. Cartografía y clonación de genes de enfermedades monogénicas 
2. Fisiopatología y mecanismos de producción de Enfermedades Raras 
3. Análisis de rutas biológicas y de dianas terapéuticas 
4. Drug discovery: desarrollo de medicamentos (fármacos, terapia génica, celular, ingeniería 

tisular) 
5. Genómica de enfermedades raras y complejas 
6. Desarrollo de herramientas diagnósticas 
7. Investigación clínica y terapéutica (historia natural, ensayos clínicos, guías clínicas) 
8. Epidemiologia génica 
9. Epidemiología de ER 
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Requisitos Proyectos Intramurales 

ÁREAS DE 
INTERÉS 

ENFERMEDAD
ES RARAS  

GRUPOS DE 
INVESTIGACIÓN 
PARTICIPANTES 

TRASLACIÓN TRANSFERENCIA 

FINANCIACIÓN: 
Convocatorias 
públicas, privadas, 
etc. 

Investigación 
biológica 
integrada de ERs 
y procesos 
fisiopatológicos 
relacionados 

Epidermólisis 
bullosa 

U704 C. Ayuso 
U714 M del Río 

Trasplante de células 
madre epidérmicas 
alogénicas 
histocompatibles 

Piel cultivada  

Mecanismo de 
inestabilidad 
genómica y 
predisposición al 
cáncer 

Anemia de 
Fanconi 

U706 J. Benítez 
U710 J.A. Bueren  
U733 F. Pallardó 
U745 J. Surrallés 

Células pluripotentes 
corregidas generadas a 
partir de especímenes 
de pacientes 

Avance en el 
conocimiento de 
esta enfermedad 

Genoma España 

 
Se realizará una selección de las propuestas valorando más positivamente las que tengan un mayor 
componente traslacional, las que participen con empresas o las que fomenten el uso compartido de 
plataformas CIBERER.  

Los Proyectos Intramurales iniciados en años anteriores que sigan vigentes a fecha de la próxima 
convocatoria podrán presentarse como propuestas de proyecto si cumplen los requisitos arriba 
mencionados y serán sometidos a un proceso de valoración y selección que las nuevas propuestas. 

Se hará una búsqueda de financiación pública o privada para poder poner en marcha las mejores 
propuestas de Proyectos Intramurales. De hecho, esta área ya ha empezado a identificar posibles 
entidades/organismos, con especial interés en la convocatoria de la Marató TV3 de febrero de 2010, 
para lo cual se fomentará  la presentación de proyectos conjuntos con los grupos CIBERER de Cataluña. 
Además, la búsqueda de financiación activa se continuará durante todo el año, ya que dependiendo del 
tipo de proyecto se presentará la propuesta a una convocatoria u otra. 

La duración de los proyectos dependerá del alcance que se quiera dar al proyecto y de la financiación 
obtenida (Convocatoria externa). 
 

- Se fomentarán los Proyectos Intramurales mediante solicitudes de expresiones de interés, 
buscando programas y convocatorias para su desarrollo 

- El Programa de Proyectos Intramurales no tendrá financiación CIBERER para esta anualidad 
2010. 

 
Cronograma del Programa de Proyectos Intramurales 
 

   DICIEMBRE 
2009 

         ENERO 
2010 

    

                

L M M J V S D  L M M J V S D 

 1 2 3 4 5 6        1 2 3 

7 8 9 10 11 12 13  4 5 6 7 8 9 10 

14 15 16 17 18 19 20  11 12 13 14 15 16 17 

21 22 23 24 25 26 27  18 19 20 21 22 23 24 

28 29 30 31       25 26 27 28 29 30 31 
                            

 
Lanzamiento de la convocatoria de Proyectos Intramurales 2010 
Final del plazo de presentación de proyectos 
Selección y valoración de las propuestas 
Presentación de un listado de las mejores propuestas 
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Las actividades para llevar a cabo este programa se centran en dos tipos: 

2.3.1. Identificación y apoyo a propuestas de proyecto cooperativos de grupos CIBERER.  
 

¶ Convocatoria de expresión de interés para desarrollo de proyectos intramurales.  

¶ Comunicación con los Jefes de Grupo de las posibles propuestas, selección de proyectos, y 
búsqueda de financiación activa por el Área de Gestores, con especial interés en la convocatoria de 
febrero de la Marató TV3. 

¶ Apoyo en la gestión para la presentación de propuestas cooperativas de grupos CIBERER. 
 

2.3.2. Soporte administrativo durante la ejecución del proyecto.  

El objetivo a alcanzar durante esta anualidad, es la preparación de al menos 10 propuestas para solicitud 
de financiación y la concesión de financiación para un mínimo de 3 proyectos en los cuales estén 
implicadas un mínimo de 6 unidades CIBERER. Al menos uno de los proyectos tendrá que tener un claro 
componente de transferencia. 

Este programa está destinado a favorecer la consecución de los objetivos específicos: 
1.1 Fomento de la capacidad investigadora CIBERER. 
2.1 Potenciación de colaboraciones entre unidades CIBERER 
3.1 Desarrollo de acciones encaminadas a potenciar la investigación traslacional  

 
 
Indicadores 
- Nº de grupos participantes 
- Nº de propuestas de proyectos 
- Nº de proyectos con financiación (externa)  
- Nº de proyectos dedicados a la transferencia 
- Nº de proyectos dedicados a la traslación 
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2.2. OTROS PROGRAMAS 

1. PLATAFORMAS DE APOYO A LA I+D 

Uno de los objetivos estratégicos para CIBERER durante los próximos años es implantar plataformas de 
apoyo a la investigación que aprovechen los recursos y sinergias existentes entre CIBERER y las distintas 
Instituciones Consorciadas. Además del CIBERER Biobank se quiere potenciar  la puesta en marcha de 
plataformas  que den  apoyo específico a la actividad investigadora.  

Las actividades concretas de este programa durante 2010 se 
centraran en: 

 

1. CIBERER BIOBANK 

CIBERER BIOBANK (CBK) cƻƴǘƛƴǳŀǊł Ŏƻƴ ƭŀ ŀŎǘƛǾƛŘŀŘ ƛƴƛŎƛŀŘŀ Ŝƴ нллф ǎƛŜƴŘƻ ǎǳ ƭƝƴŜŀ ŜǎǘǊŀǘŞƎƛŎŀ ΨFacilitar 
la investigación en el campo de las ER mediante la provisión de muestras y servicios y el fomento de 
nuevas líneas de acciónΩΦ 

El Plan estratégico para el Biobanco estará basado en los siguientes objetivos: 

A) Proveer al biobanco de muestras biológicas y fomentar un plan de alianzas y difusión 

Para ello continuará proveyendo al Biobanco de material biológico que le permita atender 
adecuadamente la demanda de muestras de ER por parte de investigadores. Las iniciativas dirigidas a 
conseguir tal fin serán: 

¶ Campaña de muestras prospectivas de calidad de uso en investigación. Con el objetivo de captar 
un mínimo de 50 muestras. 

¶ Campaña de muestras retrospectivas de calidad de uso en investigación. Con el objetivo de 
alcanzar un las 100 muestras. 

Esta primera fase de captación se nutrirá fundamentalmente de muestras aportadas por los grupos 
CIBERER.  

Previamente, se elaborará un catálogo de Enfermedades Raras para las cuales se quiere obtener 
material biológico. El contenido del catálogo atenderá a diversos criterios de selección pero se tendrá en 
cuenta las enfermedades con las cuales trabajan, bien investigando, bien diagnosticando, los grupos 
CIBERER. 

La captación de muestras se articulará de dos formas: 

¶ En el caso de los grupos pertenecientes al CIBERER, mediante una campaña anual de captación 

¶ En el caso de grupos externos, mediante el contacto a nivel individual y la realización de jornadas 
informativas en centros de investigación, hospitales, etc.. Se comenzará por el Hospital 
Universitario La Fe, debido a la relación que se mantiene con el mismo, y que quedó formalizada 
mediante convenio, así como por los integrantes de la Red Valenciana de Biobancos a la cual se 
adscribe el CIBERER Biobank. El objetivo es organizar al menos una jornada en 2010. 

El proceso de captación en el caso de muestras prospectivas se realizará a nivel clínico directamente por 
los profesionales sanitarios que atienden al paciente. 

 

¶ Una vez el biobanco se haya provisto de muestras, se realizará la adhesión a redes de biobancos 
nacionales e internacionales (RVB, BBMRI, Eurobiobank) y se fomentará las colaboraciones con 
biobancos nacionales e internacionales. 
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¶ Fomento de la colaboración con empresas biofarmacéuticas mediante la firma de acuerdos con 
el fin de obtener financiación para el desarrollo de proyectos y contribuir a la sostenibilidad 
económica del Biobanco. El objetivo para 2010 es alcanzar un acuerdo con una empresa 
biofarmacéutica. 

¶ Las actuaciones contempladas en el primer objetivo irán acompañadas por acciones de difusión 
de la actividad del biobanco.  De esta tarea se hará cargo el Área de Comunicación. El objetivo es 
realizar dos presentaciones en hospitales y difundir al menos 2 notas de prensa en el año 2010. 

 
B) Generar un valor añadido para los grupos CIBERER. 

Este objetivo se instrumentará a través de la puesta en funcionamiento de un servicio técnico para 
grupos CIBERER. Consistente en la creación de un servicio de mantenimiento de líneas linfoblastoides 
establecidas.  

 
C) Fomentar y apoyar nuevas líneas de acción en Enfermedades Raras 

Desde el Biobanco se abrirán nuevas líneas de investigación y desarrollo tecnológico dirigidas 
fundamentalmente a: 

¶ La implementación de nuevas técnicas con fines terapéuticos, sujeto a la obtención de fondos 
para realizar proyectos cooperativos. 

¶ El inicio de un proyecto de epidemiología genética. 

Este objetivo contempla también el acercamiento a grupos clínicos y básicos del Hospital La Fe con el fin 
de desarrollar proyectos conjuntos de investigación en ER. 

En cuanto a la estructura y medios para llevar a cabo este Plan estratégico se cuenta con los recursos 
humanos y técnicos tanto del propio Biobanco como del personal de la Oficina de Gestión y los Gestores 
de Proyectos del CIBERER. Se explotará el potencial de convocatorias de captación de muestras, 
convocatorias de proyectos, firma de acuerdos de colaboración y planes de comunicación y difusión del 
CIBERER, entre otros. 

 

Este programa está destinado a favorecer la consecución de los objetivos específicos: 
2.2 Desarrollo de plataformas/servicios compartidos o en red del CIBERER. 
1.1 Fomento de la capacidad investigadora CIBERER. 
2.1 Potenciación de colaboraciones entre unidades CIBERER. 

 
Indicadores: 
- Nº de pacientes que han cedido muestras al CBK 
- Nº de muestras procesadas 
- Nº de muestras solicitadas al CBK 
- Nº de muestras enviadas por el CBK 
- Nº de servicios realizados por el CBK 
- Nº de consultas realizadas  
- Nº de visitas a la plataforma y web del CBK 
- Nº de jornadas de difusión llevadas a cabo 
- Nº de visitas informativas a facultativos 
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2.  SEFAL 

Los modelos animales constituyen una 
herramienta fundamental en la 
investigación de las ER y en la búsqueda 
de nuevas aproximaciones terapéuticas. 
La caracterización de estos modelos y el 
desarrollo de otros nuevos requieren 
equipos especializados, protocolos 
estandarizados y personal experimen-
tado. 

El objetivo de SEFAL-er es ofrecer a los 
investigadores del CIBERER una plata-
forma de fenotipado de animales de 
laboratorio que apoye su actividad 
científica en colaboración con el 
Instituto de Investigaciones Biomédicas 
"Alberto Sols", CSIC-UAM. Estará 
formado por diferentes unidades de evaluación que cubren aspectos funcionales (neurosensorial, 
conductual, respiratorio), de imagen biomédica (fMRI, PET) y de procesamiento y análisis morfológico 
de tejidos, entre otros. SEFAL-er apuesta por los procedimientos no invasivos que proporcionan 
información detallada salvaguardando la vida del animal y permitiendo la realización de estudios 
longitudinales y preclínicos. 

La unidad de evaluación está especializada en el fenotipado de la función auditiva mediante técnicas 
como los potenciales evocados auditivos de tronco cerebral y las emisiones otoacústicas. Se ha 
caracterizado el fenotipo auditivo de numerosos ratones genéticamente modificados, entre ellos 
mutantes para genes de la familia de la insulina 
(ORPHA73272)

1
 y para genes implicados en la 

pigmentación (ORPHA79431)
2
. También se ha 

contribuido a refinar modelos clásicos de 
hipoacusia inducida: i) por ruido (noise induced 
hearing loss, NIHL), utilizando una cámara 
reverberante y sonidos específicos diseñados ad 
hoc adaptados a la audición del ratón

3
 y ii) por 

ototóxicos (ORPHA168609), optimizado un 
protocolo de ototoxicidad con kanamicina y 
furosemida vía sistémica y local (mediante 
bullostomía) en ratón y rata, con una menor 
incidencia de efectos secundarios y tasa de 
mortalidad

1
. 

Este servicio se ofrecerá a los grupos CIBERER 
con cargo, pero se espera poder encontrar financiación externa para poder ofrecerlo de forma gratuita. 
Los grupos externos también podrán utilizar este servicio. También está previsto crear un apartado en la 
web del CIBERER para la gestión de la plataforma. 

Plan de implementación de SEFAL para 2010 

- Establecer un sistema de asesoría y formación a los grupos CIBERER  
- Identificar las necesidades del CIBERER 

                                                                 
1
 Trabajo financiado por CIBERER (INTRA/08/761,1), FMM (20070504), CAM (IV PRICIT IC0530), MICINN (SAF2008-00470) y DIGNA Biotech. Con la 

colaboración de los grupos de I. Varela-Nieto (CIBERER U761) y L. Montoliu (CIBERER U756), T. Rivera (HUPA-UAH) y P. Cobo (IA-CSIC). 
1Cediel et al., Eur J NeuroSci 2006. 2Murillo-Cuesta et al., Pigment Cell Melanoma Res 2009 (en revisión). 3Cobo et al., Appl Acoust 2009. 4Murillo-

Cuesta et al., Lab Anim 2009 (en prensa). 
5
Murillo-Cuesta et al., Otolaringol Head Neck Surg 2009 (en prensa). 
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- Ofertar el fenotipado especializado requerido 
- Generar protocolos estandarizados de trabajo y bases de datos 
- Establecer un sistema de tránsito y evaluación secuencial de los modelos animales 

 
Los objetivos para este programa para 2010 son los siguientes: 
- 3 grupos del CIBERER han de haber solicitado información sobre esta plataforma 
- Al menos 2 grupos del CIBERER han de recibir formación desde SEFAL-er 
- Se ha de crear un mínimo de 1 protocolos de trabajo estandarizados 
- Se ha de construir una base de datos FenomaER. 
 
Indicadores: 
- Nº de grupos que han solicitado información 
- Nº de grupos que han recibido formación desde SEFAL-er 
- Nº de protocolos de trabajo estandarizados 
- Nº de bases de datos/registros Fenoma-ER 
 
 

Este programa está destinado a favorecer la consecución de los objetivos específicos: 
2.2 Desarrollo de plataformas/servicios compartidos o en red del CIBERER 
1.1 Fomento de la capacidad investigadora CIBERER. 
2.1 Potenciación de colaboraciones entre unidades CIBERER 

 

3.  DESARROLLO DE LA PLATAFORMA DE RECURSOS Y CONOCIMIENTO DEL CIBERER  

Durante esta anualidad se consolidará la Plataforma de Recursos y Conocimiento del CIBERER, la cual 
pretende ser un sistema compartido para los grupos de investigación del centro, para dar visibilidad a 
las unidades de investigación y sus investigadores y para estimular la investigación cooperativa acerca 
de las ER. En concreto, la plataforma sirve para presentar todos los recursos disponibles que son 
indispensables a la investigación biomédica y permita agilizar la investigación ofreciendo técnicas y 
equipos, expertise y profesionales cualificados. Es una plataforma que es accesible desde la página 
intranet del CIBERER y será dotada de un sistema de búsqueda inteligente. La plataforma está en 
funcionamiento desde finales de 2009,  para 2010 es necesario mejorar las prestaciones de la misma y 
validar los datos incluidos en la misma. Así mismo se pretende que en 2010 parte de las bases de datos 
tengan difusión al exterior a través de la web. Durante las siguientes anualidades irá ofreciendo nuevas 
bases de datos y servicios.  

 
Los objetivos de esta plataforma para 2010 son los siguientes: 
- Desarrollo de un protocolo  para actualizar e implementar la base de datos. 
- Validar y actualizar la base de datos del intranet periódicamente. (Dos periodos al año, enero y junio 
de 2010) 
- 400 consultas web de la plataforma de recursos y conocimientos. 
 
 
Indicadores: 
- Nº de consultas a la plataforma de recursos y conocimientos del CIBERER. 
 
 
4. OFERTAS DE SERVICIOS/PLATAFORMAS EXISTENTES EN LOS GRUPOS CIBERER 
 

 
Los investigadores del CIBERER o el personal de la Oficina de Gestión pueden sugerir la colaboración y 
puesta en común de servicios/plataformas existentes que puedan ser de interés para el CIBERER tanto 
interna como externamente. 
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La puesta en marcha de estas plataformas y si fuera necesario,  se hará la búsqueda de cofinanciación 
para la adquisición de equipamiento tecnológico. Para ello se lanzará una convocatoria de interés. 

 

Este programa está destinado a favorecer la consecución de los objetivos específicos: 
2.2 Desarrollo de plataformas/servicios compartidos o en red del CIBERER 
1.1 Fomento de la capacidad investigadora CIBERER. 
2.1 Potenciación de colaboraciones entre unidades CIBERER 

 
Los objetivos de este servicio son los siguientes: 
 
- Conseguir un mínimo de 2 propuestas de servicios o plataformas por parte de los grupos, en cada 
propuesta han de haber un mínimo de 2 grupos involucrados. 
- Se ha de conseguir co-financiación para una plataforma. 
 
Indicadores: 
- Nº de servicios de apoyo a la I+D en los cuales participan el CIBERER en 2010. 
- Nº de unidades implicadas en la participación de cada plataforma/servicio 
 

2. ACTIVIDAD INSTITUCIONAL. PLAN DE ALIANZAS ESTRATÉGICAS 

La actividad institucional durante el periodo 2006-2009 ha permitido la firma de varios acuerdos cuyas 
actividades han sido muy relevantes para el CIBERER. Podemos destacar por ejemplo la firma del 
convenio con la Fundación Teletón FEDER para la Investigación de Enfermedades Raras (Fundación 
FEDER). El objeto de este acuerdo es el establecimiento de un marco de actuación que promueva la 
colaboración entre esta Fundación de la Federación Española de Enfermedades Raras y CIBERER en el 
ámbito de la investigación biomédica en las ER. Con este convenio, el CIBERER responde a uno de sus 
objetivos fundacionales, el acercamiento de la investigación a los pacientes, sus familiares y las 
asociaciones que los agrupan. Por otro lado está la colaboración con Orphanet que responde a la 
necesidad de trabajar conjuntamente con otras instituciones europeas con el fin de normalizar y 
potenciar sinergias en el ámbito de las ER. 
 
Con el objetivo de optimizar la actividad institucional, se realizarán una serie de actividades durante esta 
anualidad: 
 
1. Elaboración de un documento en el que se muestre la actividad del CIBERER y lo que puede 

ofrecer a otras instituciones.  
Este documento nos permitirá difundir la actividad del CIBERER en las distintas áreas de interés para el 
CIBERER como son, difusión de la actividad investigadora CIBERER, promocionarse para colaboración 
internacional, y servir como información institucional hacia el exterior. Este documento será redactado 
en inglés y castellano.  
 

a) Creación de una base de datos con las instituciones de interés para CIBERER, que sea útil para 
elaborar futuras estrategias de colaboración.  

Esta base de datos estará organizada según tipos de organismo, empresa (PYME o gran empresa), 
fundaciones (públicas o privadas), nacionales e internacionales. Cualquier tipo de institución del ámbito  
biofarmacéutico y potencialmente interesante desde el punto de vista de las Enfermedades Raras será 
de interés para completar esta base de datos. Esta tarea la realizará el Área de Gestores.   

 
b) Desarrollo de un Plan de Alianzas Estratégicas:  

Este instrumento permitirá identificar e interactuar de manera estable con otras instituciones 
destacadas tanto a nivel nacional como internacional. Este plan tiene carácter horizontal y pretende 
potenciar todas las líneas estratégicas definidas por el Centro para el periodo 2010-2014.  (Asociaciones, 
centros y parques tecnológicos, centros de investigación y empresas relacionadas con las ER). Este plan 
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estará dirigido y orientado desde la Dirección del centro siendo responsabilidad del Área de Gestores la 
implementación y ejecución del mismo. 

 
- Línea 1: Convenios de colaboración/ Acuerdos de colaboración para proyectos de I+D con otros 

centros de investigación de referencia en ER. El objetivo es establecer colaboraciónes con dos 
instituciones nacionales y una internacional (Entre los que se encuentra el National Institutes of 
Health (NIH) Chemical Genomics Center (NCGC)). Además se potenciará el nuevo rol de CIBERER 
como interlocutor directo con Orphanet, teniendo un papel principal, el socio española de la 
plataforma Orphanet-Spain. 
 

- Línea 2: Convenios de colaboración/Acuerdos de colaboración con instituciones consorciadas para 
el desarrollo de servicios comunes/plataformas de apoyo a la I+D. El objetivo mínimo es establecer 
una  colaboración. 
 

- Línea 3: Convenios de colaboración/Acuerdos de colaboración/establecimiento de relaciones 
estratégicas con instituciones sanitarias asistenciales, y asociaciones de pacientes. El objetivo es 
formalizar 1 colaboración durante 2010. Una de las acciones prioritarias es establecer una 
colaboración estable con la Fundación Dr. Robert 
 

- Línea 4: Convenios de colaboración/Acuerdos de colaboración/establecimiento de relaciones 
estratégicas con empresas, parques tecnológicos y centros tecnológicos. El objetivo es alcanzar al 
menos dos acuerdos de colaboración durante 2010. 
 

- Línea 5: Desarrollo de una base de datos con instituciones detallando sus necesidades y posibles 
aportaciones al CIBERER.  

 

Este plan está destinado a favorecer la consecución de los objetivos específicos: 
4.2 Fomento de las actividades de transferencia del Conocimiento e Innovación en ER 
1.2 Internacionalización de la investigación 
5.1. Desarrollo de un plan de alianzas estratégicas 

 
Indicadores 
- Nº de visitas/reuniones con empresas, instituciones etcΧ de interés para el CIBERER 
- Nº de acuerdos firmados 
- Financiación recibida gracias a convenios 
- Nº proyectos puesta en marcha gracias a acuerdos/ convenios 
- Documentos específicos sobre el CIBERER para empresas, hospitales, instituciones etc. en castellano 

y en ingles  
 
 
 

3. PLAN DE COMUNICACIÓN 

El Plan de Comunicación del CIBERER se organiza en dos líneas de actividad, el servicio de Comunicación 
Externa y el Servicio de Comunicación Interna: 
 
1.  Servicio de Comunicación Externa 
 
Durante el periodo anterior, el CIBERER puso en marcha un Servicio de Comunicación Externa para dar 
apoyo a los investigadores con la finalidad de que se entienda mejor su actividad tanto por parte de los 
afectados por Enfermedades Raras como por parte de la sociedad en general. Con su Plan de 
Comunicación, el CIBERER transmite la actividad científica de sus grupos de investigación, la actividad 
social e institucional propia de la Institución y los eventos que organiza para acercarse a la realidad de 
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los pacientes y familiares. El CIBERER utiliza diversos medios para tal fin. El Área de Comunicación actúa 
como gabinete de prensa, que realiza campañas de difusión destinadas a los medios y atiende a los 
profesionales de la información. Además, el CIBERER organiza eventos de difusión y actualiza 
diariamente su página web para convertirla en una plataforma efectiva de comunicación tanto a nivel 
externo como interno.  
 
Actividades concretas para 2010: 
 
Á OrganizaŎƛƽƴ ŘŜ ǳƴ ŜǾŜƴǘƻ ǇŀǊŀ ŘƛŦǳǎƛƽƴ ŘŜ ƭŀ ŀŎǘƛǾƛŘŀŘ ƛƴǾŜǎǘƛƎŀŘƻǊŀ ŘŜƭ /L.9w9w ά9ƭ 5Ɲŀ ŘŜ ƭŀǎ 
Enfermedades RarasέΣ Ŝƭ ну ŘŜ ŦŜōǊŜǊƻΦ 
Á Actualización de la web del CIBERER.  
Á Difusión de los eventos, de la investigación y actividades del centro al exterior.  
Á Actualización de documentos de difusión de la actividad al exterior, incluyendo las nuevas 
actuaciones, programas e hitos del CIBERER en 2010. 
Á Representación CIBERER en las jornadas de las asociaciones de pacientes.  
 
Los objetivos para esta anualidad: 
 
- Conseguir un mínimo de 20 instituciones consorciadas que añadan un link al CIBERER en sus webs. 
- Tener link de CIBERER en las páginas web de asociaciones de pacientes de Eurordis y FEDER, más otras 
10 asociaciones de pacientes. 
- Las visitas a la web del CIBERER durante el 2010 ha de aumentar un mínimo de 30% en referencia al 
año anterior, 
- El CIBERER ha de aparecer un 20% más en los medios de comunicación en referencia al 2009. 
- Se han de crear un mínimo de 3 folletos o documentos explicativos de la actividad de CIBERER. Cada 
uno de ellos dirigido a los diferentes sectores: afectados, profesionales y público general. 
- Al menos 10 grupos del CIBERER han de participar en el Día de las Enfermedades Raras. 
- El número de campañas de prensa realizadas y de ha de incrementarse un 10% en relación al año 
anterior. 
 
Indicadores: 
ῗ Nº de instituciones consorciadas q tienen link con CIBERER 
ῗ Nº de páginas de asociaciones de pacientes que tienen link con web CIBERER 
ῗ Nº de visitas web/mes 
ῗ Nº de apariciones en medios de comunicación 
ῗ Nº de folletos y documentos explicativos de la actividad del CIBERER en investigación, traslación 
 y transferencia  
ῗ Nº y representatividad de los asistentes al Día de las Enfermedades Raras 
ῗ Nº de campañas de prensa realizadas  
 

 
2. Servicio de Comunicación Interna 
 
Con este servicio, el CIBERER tiene como objetivo consolidar entre los investigadores y profesionales 
vinculados a la institución su actividad y su imagen corporativa, además de cohesionar la estructura en 
red. El CIBERER ha trabajado intensamente para convertir su página web (www.ciberer.es) en un 
instrumento eficaz. Además, se han incorporado todas las convocatorias (empleo, formación, programas 
de ayudas, etc), todos los eventos organizados por el CIBERER o relacionados con las ER, noticias de 
actualidad relacionadas con la Institución y un clipping de prensa. Esta página web se actualiza 
diariamente.  
 
Las actuaciones concretas para 2010 son: 
 
Á Consolidar y perfeccionar el boletín electrónico, con el que se trasladará periódicamente toda 
la actividad del CIBERER a los investigadores vinculados y también a responsables externos interesados 
en nuestra actuación.  
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Á Servicios a través de la red, de comunicación de eventos y oportunidades de financiación para 
investigar sobre E.R, así como la intranet. La Oficina de Gestión se encargará de actualizar al día todas 
las noticias y eventos de interés para los grupos de investigación fomentando el uso de la web como una 
herramienta fundamental en el CIBERER. 
Á Reunión Anual del CIBERER 
Á Reunión de Jefes de grupo del CIBERER 
 
Los objetivos para esta actuación son los siguientes: 
- El número de visitas al intranet ha de incrementarse en un 25% en relación al año anterior 
- Se han de producir un mínimo de 12 boletines CIBERER 
 
Indicadores: 
- Nº visitas a la intranet 
- Nº de boletines realizados  
 

Este plan está destinado a favorecer la consecución de los objetivos específicos: 
2.2 Desarrollo de plataformas/servicios compartidos o en red del CIBERER 
2.1 Potenciación de colaboraciones entre unidades CIBERER  
5.2 Difusión de actividades CIBERER para mejorar el conocimiento social de la investigación en ER 
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2.3. DESARROLLO DE INSTRUMENTOS PARA LA EJECUCIÓN DE PROGRAMAS 
CIBERER 

1. ACCIONES DE TRASLACIÓN 

EL CIBER de Enfermedades Raras es un centro orientado a la investigación cooperativa en el ámbito de 
las ER que favorece la investigación biomédica básica, la investigación clínica y la investigación 
epidemiológica, y pone un énfasis especial en trasladar la investigación desde el laboratorio a la 
cabecera del paciente tratando de responder científicamente a las preguntas nacidas de la interacción 
médico-enfermo.  
 
Para poder llevar a cabo este objetivo, el CIBERER pretende dar mayor empuje traslativo a tareas que ya 
viene realizando con éxito como son por ejemplo los Proyecto Intramurales y lanzar nuevas acciones 
que potencien la traslación de los conocimientos que los grupos de investigación. De este modo la labor 
de las Áreas Científicas del CIBERER se materializa, con la ayuda de las Áreas de Gestión, en beneficios  
al paciente.  

Así, las actuaciones prevista para 2010 enfocadas a la traslación son: 

1. Acciones concretas de colaboración entre grupos básicos y clínicos encaminadas a traslación 
al SNS. 

Estas acciones están orientadas a reforzar las relaciones entre los grupos de investigación y fomentar la 
cooperación, tanto dentro de una misma área científica como entre las distintas áreas, así como la 
traslación hacia el sector clínico hasta llegar al paciente. El traslado de esta información ha de ser de 
gran calidad. 

La interacción entre grupos básicos y clínicos en el escenario CIBERER ha dado buenos resultados en 
años pasados a juzgar por la gran aceptación que ha tenido el programa de Proyectos Intramurales  por 
ǇŀǊǘŜ ŘŜ ƭƻǎ ƎǊǳǇƻǎ /L.9w9w όάƻōƭƛƎŀōŀέ ŀ ƭŀ ŎƻƭŀōƻǊŀŎƛƽƴ ŘŜ ŀƭ ƳŜƴƻǎ ǳƴ ƎǊǳǇƻ ōłǎƛŎƻ ȅ ǳƴƻ ŎƭƝƴƛŎƻύΦ 9ǎ 
por ello que el CIBERER va mantener y reforzar este programa en los próximos años. 

 

2. Lanzamiento de una convocatoria para apoyar acciones específicas encaminadas a: apoyar la 
publicación de nuevas guías clínicas, diagnósticas etc. 

El objetivo de esta acción es fomentar la elaboración y captación de guías de los grupos CIBERER, 
promoviendo su publicación y difusión.   

Se incluye en esta actividad desde la recopilación de guías o folletos  anteriormente publicados para su 
actualización y validación; como y sobre todo, la organización y divulgación de los conocimientos 
adquiridos, por los especialistas en ER, en su labor diaria.  

Desde el CIBERER se va a promover la creación de nuevas guías que sean de gran utilidad para 
profesionales cualquiera de los sectores profesionales implicados en Enfermedades Raras y se va a 
proponer la unificación de protocolos de diagnóstico. 

Con esta acción las Guías Clínicas CIBERER se incorporarán regularmente a la Plataforma de Recursos y 
Conocimiento del CIBERER, favoreciendo su difusión al resto de grupos del CIBERER y al variado abanico 
de interesados externos al CIBERER, desde cualquier escalafón de las  profesiones de la salud hasta los 
pacientes y sus familiares 

Para llevar a cabo las  acciones se han previsto una serie de pasos, a continuación se enumeran algunos 
de los más relevantes: 
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- Hacer campaña de elaboración/captación de al menos 10 Guías Clínicas (grupos de 
investigación CIBERER). Estas guías deben haber sido solicitadas y/o publicadas en revistas de 
interés 

- Elaboración de una base de datos con las Guías Clínicas con buscador por ER 
- Publicación de la serie de Guías en la página web del CIBERER 
- Búsqueda de financiación para la edición y la impresión de un libro recopilando las Guías 

Clínicas CIBERER para profesionales y/o pacientes 
- Difusión y distribución de las Guías Clínicas 
 
3. Acciones concretas para la traslación de diagnósticos de investigación y establecimiento de 

un protocolo de diagnóstico integral. 
 
Desde el CIBERER se pondrá en marcha una serie de acciones para trasladar los avances en el 
diagnóstico de investigación de los grupos CIBERER a aquellos laboratorios que potencialmente tengan 
un interés de colaboración.  
 
De esta forma se promoverán estas nuevas pruebas diagnósticas y se facilitará la creación de un 
protocolo de calidad de diagnóstico integral, mediante la creación de un consejo genético para poder 
ofrecer tanto a los pacientes como a los centros de investigación y laboratorios de análisis, un 
diagnóstico de calidad y completamente válido. 
 
Los objetivos para estas acciones son los siguientes: 
 
- Elaboración de un catálogo de recursos diagnósticos, a dos niveles, clínico y de  investigación. 
- Se aprovechará la plataforma de Orphanet para la visualización de estos recursos. 
 

Este plan está destinado a favorecer la consecución de los objetivos específicos: 
3.1 Desarrollo de acciones encaminadas a potenciar la investigación traslacional  
2.1 Potenciación de colaboraciones entre unidades CIBERER  
3.2 Fomento de la traslación asistencial en Enfermedades Raras al SNS 

 
Indicadores 
- Nº de catálogos desarrollados 
- Nº de guías recopiladas 
 

2. PROGRAMA DE APOYO A LA TRANSFERENCIA DE LA INVESTIGACIÓN 

El CIBERER ha incluido tanto la transferencia como la protección de los resultados de la investigación en 
uno de sus objetivos estratégicos, y se propone potenciar el programa, en complementariedad a los 
programas ya existentes en las instituciones consorciadas, para impulsar su transferencia, debido a las 
ventajas que supone, tanto para sus grupos de investigación como para la investigación del CIBERER, y 
para la sociedad a la que debe últimamente prestar servicio. 

Para ello, además de dar continuidad al Servicio de Asesoramiento de Protección de la investigación, 
Asesoría y Consultoría continua en propiedad industrial e intelectual, aprestado a través del acuerdo 
firmado entre el CIBERER y la empresa Clarke, Modet & Co, el CIBERER pretende desarrollar, con la 
implicación del Área de Gestores, un programa con actividades que dinamicen y faciliten la transferencia 
de conocimientos y resultados desde el entorno científico al entorno productivo. Las actividades 
concretas se centraran en: 

1. Asesorar a los investigadores CIBERER en el tema de la propiedad intelectual y otros 
relacionados con la transferencia (ej. Spin-off, etc.).  

Esta tarea estará coordinada por el Área de Gestores y la ejecución correrá a cargo de la empresa Clarke, 
Modet & Co. El objetivo es que al menos 7 grupos hagan uso de este servicio durante 2010. 
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Los investigadores podrán canalizar todas aquellas consultas que se generen a lo largo de cualquier 
proyecto, y se encuentren relacionadas con la protección de las actividades de I+D+i. Recibirán 
orientación y apoyo sobre la aplicación de buenas prácticas en la gestión de las medidas de protección 
de los proyectos. 

Adicionalmente se ejecutarán los siguientes puntos relativos al desarrollo de  los proyectos de I+D+i: 

¶ Grado de novedad de la línea de investigación 

¶ Riesgos y oportunidades de las actividades de difusión y publicación 

¶ Garantías de la confidencialidad en los proyectos 

¶ Protección de la propiedad industrial e intelectual en los contratos que se suscriban a lo largo del 
ǇǊƻȅŜŎǘƻ όŎƻƭŀōƻǊŀŎƛƽƴ ǘŜŎƴƻƭƽƎƛŎŀΣ ǇǊƻǾŜŜŘƻǊŜǎΣ ǎǳōŎƻƴǘǊŀǘƛǎǘŀǎΧύ 

¶ Definición de una estrategia de protección de los resultados 

¶ Patentabilidad de los resultados 

¶ Redacción y solicitud e de patente Española 

¶ Asesoramiento en la negociación y redacción de contratos de transferencia de tecnología 
 
Indicadores 
- Nº de servicios prestados a los investigadores por CIBERER 

- Nº de consultas llegadas a Clarke, Modet & Co. 

- Nº de patentes u otras acciones de propiedad intelectual desarrolladas 

 

2. Asistir y participar activamente en foros y eventos de colaboración público-privado.  

La primera tarea del Área de Gestores en este punto será la de detectar los eventos más importantes 
que se desarrollen en España y también más allá de nuestras fronteras durante 2010 o con mayor 
previsión de futuro.  

Los gestores asistirán a aquellos foros o eventos que tengan un especial interés y sean susceptibles de 
crear algún tipo de colaboración con el sector privado para intentar establecer estas colaboraciones. 

La propuesta inicial es la asistencia a 10 de estos eventos en representación del CIBERER. 

Indicadores 

- Nº de foros/encuentros a los que ha asistido CIBERER 

 

 

3. Organización de un evento para fomentar acciones de transferencia a empresas y otros 
centros relacionados con las Enfermedades Raras.   

Uno de los principales problemas con los que se encuentra la investigación de las Enfermedades Raras 
es la falta de colaboración y apoyo por parte de las empresas biofarmacéuticas. 

Para implicar a estas empresas en la investigación de las ERs, y potenciar la traslación y la transferencia 
de su I+D a la industria  y al Sistema Nacional de Salud, el CIBERER organizará durante el segundo 
ǎŜƳŜǎǘǊŜ ŘŜƭ  нлмл ǳƴŀ άWƻǊƴŀŘŀ Ŏƛentífica de I+D+i y su aplicación en el diagnóstico y tratamiento de las 
Enfermedades RarasέΦ  

El objetivo principal es fomentar y desarrollar colaboraciones de excelencia entre los grupos del CIBERER 
y estas empresas para aunar esfuerzos y encontrar alianzas eficaces para el avance en el diagnóstico, 
pronóstico y terapia de las Enfermedades Raras. Se pretende que asistan como mínimo cinco empresas 
relacionadas con el sector, y que al menos se formalicen dos colaboraciones para desarrollo de acciones 
conjuntas.  
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La jornada acogerá aquellos especialistas en las técnicas de investigación más innovadoras y de más 
interés, tanto de los grupos de investigación del CIBERER, y otros grupos de investigación interesados 
como del sector industrial, exponiendo a modo de workshop, sus avances y experiencias con estas 
nuevas técnicas para dar a conocer nuevas posibilidades. Se invitarán a aquellas empresas que 
potencialmente tengan un interés para establecer colaboraciones y, las Asociaciones de Pacientes 
estarán presentes para aportar su experiencia y poder así, hacer una transferencia completa. Esta 
jornada facilitará también encuentros pre organizados entre investigadores y empresas, por lo que se 
elaborará un catálogo que recogerá las ofertas y demandas para su planificación. 

El coste para el personal de investigación de los grupos CIBERER será gratuito, mientras que los demás 
investigadores deberán abonar el importe de una matrícula. El Área de Gestores buscará financiación 
externa para la realización de este evento y llevará el peso de la organización del mismo.  

 
Indicadores: 
- Nº de asistentes al evento 
- Nº de empresas participantes  
- Nº de colaboraciones establecidas para transferencia de investigación 
- Nº de contratos establecidos después del evento 

 
 

 

Este programa está destinado a favorecer la consecución de los objetivos específicos: 
4.1 Desarrollo de las herramientas para los procesos de transferencia 
4.2 Fomento de las actividades de transferencia del Conocimiento e Innovación en Enfermedades 
Raras 

 

 
 

3. PROGRAMA DE PROMOCIÓN DE PROYECTOS INTERNACIONALES   
 
Este nuevo programa surge para fomentar la internacionalización de la I+D en ER de las unidades 
CIBERER. Este programa quiere dar apoyo especializado, para la presentación de proyectos 
colaborativos de I+D  en convocatorias internacionales. Especialmente del Séptimo programa Marco 
(7PM), pero también del National Institute of Health (NIH) Norteamericano, la DG SANCO,  así como 
otras oportunidades de colaboración internacional de interés para el CIBERER. 
 
Las acciones concretas que se pondrán en marcha esta anualidad son: 
 

a) Creación de una base de datos/calendario de convocatorias y ayudas para proyectos 
colaborativos internacionales en el campo de las ER, así como otros temas relacionados. Esta 
base de datos será accesible desde la web del CIBERER y se hará un recordatorio mensual a 
través del boletín CIBERER. El Área de Gestores será responsable de esta tarea. 

 
b)  Puesta en marcha de un servicio integral para presentación de propuestas desde el CIBERER en 

convocatorias del 7PM. El Área de Gestores en conjunción con los servicios de una consultora 
especializada en el 7PM serán los encargados de dar este servicio a los grupos a partir de 2010. 

 
c)  Actividades de promoción de CIBERER en info-days, eventos internacionales, búsquedas de 

socios  y foros relacionados, financiación de reuniones para formación de consorcio. Los 
responsables de esta tarea serán el Área de Gestores en colaboración con Gerencia del 
CIBERER. El objetivo es acudir al menos a 3 eventos durante esta anualidad y promocionar 
/L.9w9w Ŝƴ ƭƻǎ ǇƻǊǘŀƭŜǎ Ƴłǎ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜǎ ŘŜ ƛƴǘŜǊƴŜǘ ό/hw5L{Σ /5¢LΣ L{/LLLΧύ. 
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d)  Apoyo individualizado a los grupos CIBERER para lanzamiento de propuestas de colaboración 
en proyectos I+D+i internacionales. Responsable de esta tarea el Área de Gestores  y el Área de 
Administración. 

 
Este apoyo está pensado para aquellas unidades del CIBERER interesadas en presentar propuestas 
relacionadas con la investigación de Enfermedades Raras y que pertenecen a instituciones que no 
disponen de un servicio de asesoramiento integral con este fin. 
 
La actividad de apoyo individualizado a los grupos CIBERER se divide en varios pasos: 
 
1) Información de oportunidades de colaboración internacionales en el campo de las Enfermedades 
Raras, así como otros temas relacionados. Tarea a cargo del Área de Gestores de manera individualizada 
o a través de la página web del CIBERER. 
 
2) Identificación de oportunidades de participación. El Área de Gestores  se pondrá en contacto con los 
diferentes grupos para conocer los intereses y posibles consorcios en marcha de los investigadores 
CIBERER. El objetivo es tener información de primera mano de al menos 50 unidades CIBERER. 
 
3) Elaboración de un inventario donde se reflejen las necesidades e intereses de cada unidad.  Este 
inventario se estructurará en tres categorías: 
 

3.1) Investigador con interés en participar en convocatorias internacionales o con intereses en 
consorcios internacionales, sin especificar.  
 

3.2) Investigador con intereses concretos en un tipo de convocatoria, o contactos ya avanzados 
con socios internacionales para formación de consorcios.    
 

3.3) Investigador con propuesta de proyecto madura para presentar en una convocatoria 
internacional. 
 

4) Asesoramiento específico a investigadores para promocionar la actividades de I+D en colaboración 
con el extranjero.  

4.1) A los investigadores de esta categoría, se les informará y publicitará sobre oportunidades 
de colaboración de acuerdo a las características e intereses del grupo. Esta tarea será responsabilidad de 
los gestores de proyectos. El objetivo es conseguir asesorar a 20 investigadores dentro de esta 
categoría.  

4.2) A los investigadores de esta categoría se les dará apoyo administrativo y de gestión  para la 
presentación de propuestas en las que CIBERER vaya como socio. En el caso de que acudan a través de 
su Institución Consorciada se prestará apoyo y asesoramiento por parte del Área de Gestores para la 
presentación de propuestas.  Esta tarea será responsabilidad del Área de Gestores y del Área de RRHH y 
Legal cuando  la propuesta sea lanzada con CIBERER como socio. El objetivo es presentar 3 propuestas 
este año con CIBERER como socio. 

4.3) A los investigadores de esta categoría que presenten propuestas a través del CIBERER se les 
dará un apoyo integral en el caso de las propuestas al 7PM, a través de una consultora especializada en 
este tipo de proyectos. En el caso de otro tipo de proyectos será el Área de Gestores (asesoramiento) y 
el Área de RRHH y Legal quienes den apoyo para presentar las diferentes propuestas. El objetivo es 
presentar al menos 2 propuestas con CIBERER como socio.  Con un éxito del 50% en la financiación de 
propuestas. 

 

Este programa está destinado a favorecer la consecución del objetivo específico: 
1.2 Internacionalización de la investigación 
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Indicadores: 
- Nº de entradas en la base de datos de Convocatorias y Ayudas 
- Nº de consultas del servicio especializado en 7PM 
- Nº de eventos internacionales a los que se ha asistido para promocionar al CIBERER 
- Nº de propuestas apoyadas desde el CIBERER en las que este ha actuado como socio 
- Nº de proyectos internacionales presentados y concedidos 
- Cuantía de las concesiones a proyectos internacionales 
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3. ESTRUCTURA ORGANIZATIVA 

3.1. ESTRUCTURA INTERNA 

 

El CIBERER está formado por 61 Grupos de investigación, durante 2010 no se incorporará ningún grupo 
nuevo. Dichos grupos pertenecen a instituciones de naturaleza diversa: Hospitales universitarios, 
universidades, organismos públicos de investigación, como el propio Instituto de Salud Carlos III (ISCIII), 
el Consejo Superior de Investigaciones Científicas (CSIC) y el Centro de Investigaciones Energéticas, 
Medioambientales y Tecnológicas (CIEMAT), y centros de investigación de las comunidades autónomas. 
Cada uno de estos grupos constituye una unidad CIBERER.  

 

El CIBERER, como consorcio público que es, está regido por un Consejo Rector y una Comisión 
Permanente (Órganos Rectores) en el que participan las 30 Instituciones que participan en el mismo. La 
estructura de organización está compuesta por la dirección científica a cargo del Dr. Francesc Palau que 
junto a un Comité de Dirección coordina la actividad de las seis áreas en las que se distribuyen los 
grupos CIBERER.  

 

El CIBERER posee actualmente una Oficina de Gestión dirigida por la Gerente y con personal 
administrativo, de gestión e informático a su cargo y que es su principal órgano de funcionamiento. Su 
Gerente es Verónica García. 

 

Comité Dirección 

Director Científico Dr. Francesc Palau 

Representantes  Institucionales de la Dirección 
Dr. Julio Montoya 

Dra. Carmen Ayuso 

Coordinadores de Áreas Científicas 

Dr. Miguel A. Martín 

Dra. Antonia Ribes 

Dr. José María Millán 

Dr. Guillermo Antiñolo 

Dr. Jordi Surrallés 

Coordinador de Formación  Dr. Luis Pérez Jurado  

Gerente y Secretaria del Comité de Dirección  D. Verónica García 

 

La  Oficina de Gestión CIBERER ofrece el soporte administrativo necesario para el funcionamiento de la 
institución. Por otra parte, trabaja para seguir proporcionando un valor añadido al trabajo científico del 



Plan de Acción 2010 

30 

 

CIBERER, a través de una gestión profesional, la búsqueda de financiación y oportunidades y fomento de 
la visibilidad institucional.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura: Distribución de los 61 grupos del CIBERER en 8 comunidades en 2009 

 

 

Para esta anualidad se quiere trabajar conjuntamente con el Comité Científico externo aprobado el año 
pasado por el Consejo Rector CIBERER el cual consta con tres investigadores de gran prestigio 
internacional con experiencia en Enfermedades Raras.  

 

3.2. ÁREAS CIENTÍFICAS 

 

1. INTRODUCCIÓN 

Las áreas científicas o de investigación son las agrupaciones científicas homogéneas basadas en 
objetivos comunes de los grupos de investigación que integran el CIBERER. Hasta el momento cada área 
está representada en el Comité de Dirección del CIBERER por un Coordinador y estructurada en un 
Claustro de Área, compuesto por todos los investigadores adscritos al área. En el caso del CIBERER, 
durante el periodo comprendido entre 2006-2009, los distintos grupos estaban organizados en 7 áreas 
de investigación, definidas a partir de los descriptores de la convocatoria original. Estas áreas y sus 
coordinadores eran: 

 

Patología Mitocondrial (PM) 

COORDINADOR CIENTÍFICO CENTRO Unidad 

Dr. Miguel A. Martin 
Centro de Investigación, Hospital Universitario 12 de Octubre, Servicio 
Madrileño de Salud, Madrid 

U723 
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JEFE DE GRUPO CENTRO Unidad 

Dr. Antoni L. Andreu 
Unitat de Patologia Mitocondrial i Neuromuscular, Institut de Recerca Hospital 
¦ƴƛǾŜǊǎƛǘŀǊƛ ±ŀƭƭ ŘΩIŜōǊƻƴΣ Lƴǎǘƛǘǳǘ /ŀǘŀƭŁ ŘŜ ƭŀ {ŀƭǳǘΣ .ŀǊŎŜƭƻƴŀ 

U701 

Dr. José M. Cuezva 
Departamento de Biología Molecular, Centro de Biología Molecular 
(CBM)"Severo Ochoa", Universidad Autónoma de Madrid, Madrid 

U713 

Dr. Rafael Garesse 
Departamento de Bioquímica, Facultad de Medicina, Universidad Autónoma de 
Madrid. Instituto de Investigaciones Biomédicas "Alberto Sols", UAM-CSIC, 
Madrid 

U717 

Dr. Francesc Cardellach 
IDIBAPS (Patología Mitocondrial), Instituto de Investigaciones Biomédicas 
August Pi i Sunyer (IDIBAPS), Hospital Clínic de Barcelona, Barcelona 

U722 

Dr. Miguel A. Martin 
Centro de Investigación, Hospital Universitario 12 de Octubre, Servicio 
Madrileño de Salud, Madrid 

U723 

Dr. Julio Montoya 
Departamento de Bioquímica y Biología Molecular y Celular, Facultad de 
Veterinaria, Universidad de Zaragoza, Zaragoza 

U727 

Dr. Plácido Navas 
Centro Andaluz de Biología del Desarrollo, Universidad Pablo de Olavide- CSIC, 
Sevilla 

U729 

Dra. Jorgina Satrústegui 
Departamento de Biología Molecular, Centro de Biología Molecular (CBM) 
"Severo Ochoa", Universidad Autónoma de Madrid, Madrid 

U743 

 

Enfermedades Metabólicas Hereditarias (EMH) 

COORDINADOR CIENTÍFICO CENTRO Unidad 

Dra. Antonia Ribes 
Dept. Enfermedades metabólicas hereditarias, Institut de Bioquímica Clínica, 
Hospital Clínic y Provincial de Barcelona, Barcelona 

U737 

JEFE DE GRUPO CENTRO Unidad 

Dr. Rafael Artuch Servicio de Bioquímica Clínica, Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona U703 

Dr. Daniel Grinberg 
Departamento de Genética, Genética Molecular Humana, Facultad de Biología, 
Universitat de Barcelona, Barcelona 

U720 

Dr. Erwin Knecht 
Laboratorio de Biología Celular, Centro de Investigación Príncipe Felipe, 
Fundación Centro de Investigación Príncipe Felipe (CIPF), Valencia 

U721 

Dra. Virginia Nunes 
Centro de Genética Médica y Molecular CGMM, CGMM-IDIBELL Hospital Duran 
y Reynals, Fundación IDIBELL, Barcelona 

U730 

Dr. Manuel Palacín 
Institut de Recerca Biomèdica, Fundaciò Privada Institut de Recerca Biomèdica, 
Barcelona 

U731 

Dr. Roberto Parrilla 
Fisiopatología de la hemostasis, Centro de Investigaciones Biológicas, CSIC, 
Madrid 

U734 

Dra. Antonia Ribes 
Dept. Enfermedades metabólicas hereditarias, Institut de Bioquímica Clínica, 
Hospital Clínic y Provincial de Barcelona, Barcelona 

U737 
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Dr. Santiago Rodríguez de 
Córdoba 

Patología Molecular y Genética del Complemento, Centro de Investigaciones 
Biológicas, CSIC, Madrid 

U738 

Dr. Vicente Rubio 
Enzimopatología estructural, Instituto de Biomedicina de Valencia, CSIC, 
Valencia 

U739 

Dr. Eduardo Salido 
Departamento de Anatomía Patológica, Patología Molecular, Hospital 
Universitario de Canarias, Fundación Canaria Rafael Clavijo, Tenerife 

U740 

Dra. Francisca Sánchez 
Jiménez 

Departamento de Biología Molecular y Bioquímica, Facultad de Ciencias, 
Universidad de Málaga, Málaga 

U741 

Dra. Magdalena Ugarte 
Centro de Investigación y Diagnóstico de Enfermedades Metabólicas 
HeredƛǘŀǊƛŀǎΣ /ŜƴǘǊƻ ŘŜ .ƛƻƭƻƎƝŀ aƻƭŜŎǳƭŀǊ ό/.aύ ά{ŜǾŜǊƻ hŎƘƻŀέΣ ¦ƴƛǾŜǊǎƛŘŀŘ 
Autónoma de Madrid, Madrid 

U746 

Dra. Pilar Giraldo Castellano 
Grupo de estudio de enfermedad de Gaucher y neoplasias hematológicas. 
{ŜǊǾƛŎƛƻ IŜƳŀǘƻƭƻƎƝŀΣ IƻǎǇƛǘŀƭ ¦ƴƛǾŜǊǎƛǘŀǊƛƻ άaƛƎǳŜƭ {ŜǊǾŜǘέΣ Lƴǎǘƛǘǳǘƻ 
Aragonés de Ciencias de la Salud, Zaragoza 

U752 

Dra. Margarita López 
Trascasa 

Diagnóstico y caracterización de alteraciones del sistema del complemento, 
¦ƴƛŘŀŘ ŘŜ LƴƳǳƴƻƭƻƎƝŀ ȅ ¦ƴƛŘŀŘ ŘŜ LƴǾŜǎǘƛƎŀŎƛƽƴΦ IƻǎǇƛǘŀƭ ¦ƴƛǾŜǊǎƛǘŀǊƛƻ ά[ŀ 
tŀȊέΣ Servicio Madrileño de Salud, Madrid 

U754 

Dra. Aurora Pujol Onofre 
Centro de Genética Médica y Molecular CGMM, CGMM-IDIBELL Hospital Duran 
y Reynals, Fundación IDIBELL, Barcelona 

U759 

 

Enfermedades Endocrinas (EE) 

COORDINADOR CIENTÍFICO CENTRO Unidad 

Dr. Pascual Sanz Instituto de Biomedicina de Valencia, CSIC, Valencia U742 

JEFE DE GRUPO CENTRO Unidad 

Dr. Carmelo Bernabéu 
Patología vascular y receptores endoteliales, Centro de Investigaciones 
Biológicas, CSIC, Madrid 

U707 

Dr. Juan Bernal 
Hormonas tiroideas y cerebro, Instituto de Investigaciones Biomédicas "Alberto 
Sols", CSIC, Madrid 

U708 

Dr. Antonio Carrascosa 
Servicio de Pediatría, Hospital Universitari Vall d'Hebron, Institut Català de la 
Salut, Barcelona 

U712 

Dr. Luis Castaño González 
Unidad de Investigación, Hospital de Cruces, Fundación Vasca de Innovación de 
Investigaciones Sanitarias, Vizcaya 

U725A 

Dr. Pascual Sanz Instituto de Biomedicina de Valencia, CSIC, Valencia U742 

Dra. Susan Webb 
Enfermedades de la hipófisis. Servicio de Endocrinología., Instituto de 
Investigación Hospital de la Santa Creu i Sant Pau, Barcelona 

U747 
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Neurogenética (NG) 

COORDINADOR CIENTÍFICO CENTRO Unidad 

Dr. José María Millán 
Unidad de Genética, Hospital Universitari La Fe, Fundación para la 
Investigación del Hospital La Fe, Valencia 

U755 

JEFE DE GRUPO CENTRO Unidad 

Dra. Montserrat Baiget 
Servicio de Genética, Instituto de Investigación Hospital de la Santa Creu i Sant 
Pau, Barcelona 

U705 

Dra. Roser González Genètica Molecular Humana, Universitat de Barcelona, Barcelona U718 

Dr. Felipe Moreno 
Unidad de Genética Molecular, Hospital Ramón y Cajal, Servicio Madrileño de 
Salud, Madrid 

U728 

Dr. Francesc Palau 
Unidad de Genética y Medicina Molecular, Instituto de Biomedicina de 
Valencia, CSIC, Valencia 

U732 

Dr. José Serratosa Laboratorio de Neurología, Fundación Jiménez Díaz, Madrid U744 

Dr. Javier Díaz Nido 
Centro de Biología Molecular (CBM) "Severo Ochoa", Universidad Autónoma 
de Madrid, Madrid 

U748 

Dr. Raúl Estévez Povedano 
Departamento de Ciencias Fisiológicas II, Facultat de Medicina, Universitat de 
Barcelona, Barcelona 

U750 

Dr. Cecilio Giménez 
Centro de Biología Molecular (CBM) "Severo Ochoa", Universidad Autónoma 
de Madrid, Madrid 

U751 

Dr. José María Millán 
Unidad de Genética, Hospital Universitari La Fe, Fundación para la 
Investigación del Hospital La Fe, Valencia 

U755 

 

Defectos Congénitos y Trastornos del Desarrollo (DCTD) 

COORDINADOR CIENTÍFICO CENTRO Unidad 

Dra. Carmen Ayuso Servicio de Genética, Fundación Jiménez Díaz, Madrid U704 

JEFE DE GRUPO CENTRO Unidad 

Dra. Carmen Ayuso Servicio de Genética, Fundación Jiménez Díaz, Madrid U704 

Dra. Paola Bovolenta Instituto Cajal, CSIC, Madrid U709 

Dra. Cristina Fillat 
Genes y Enfermedad, Centro de Regulación Genómica (CRG), Fundaciò Centre 
de Regulació Genòmica, Barcelona 

U716 

Dra. María Luisa Martínez 
Frías 

Centro de Investigación sobre Anomalías Congénitas - CIAC, Centro mixto ISCIII 
- ASEREMAC, Madrid 

U724 
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Dr. Luis Puelles 
Unidad de Neurobiología (Dpto. Anatomía Humana y Psicobiología), Facultad 
Medicina, Universidad Murcia, Murcia 

U736 

Dr. Lluís Montoliu 
Modelos animales por manipulación genética, Centro Nacional de 
Biotecnología (CNB), CSIC, Madrid 

U756 

Dr. Víctor Luis Ruiz Pérez 
Genética de las Enfermedades Hereditarias: Desarrollo y Enfermedad, Instituto 
de Investigaciones Biomédicas "Alberto Sols", CSIC, Madrid 

U760 

Dra. Isabel Varela 
Grupo de Neurobiología de la Audición, Instituto de Investigaciones Biomédicas 
"Alberto Sols", CSIC-UAM, Madrid 

U761 

 

Genética Clínica y Epidemiología Genética (GCEG) 

COORDINADOR CIENTÍFICO CENTRO Unidad 

Dr. Guillermo Antiñolo 
Unidad de Gestión Clínica de Genética, Reproducción y Medicina Fetal. 
Hospital Universitario Virgen del Rocío, Fundación Reina Mercedes para la 
Investigación Sanitaria, Sevilla 

U702 

JEFE DE GRUPO CENTRO Unidad 

Dr. Guillermo Antiñolo 
Unidad de Gestión Clínica de Genética, Reproducción y Medicina Fetal. 
Hospital Universitario Virgen del Rocío, Fundación Reina Mercedes para la 
Investigación Sanitaria, Sevilla 

U702 

Dr. Ángel Carracedo Grupo de Medicina Xenómica, Facultad de Medicina, Universidad de Santiago 
de Compostela, A Coruña 

U711 

Dr. Eduard Gratacòs 
Servicio de Obstetricia y Ginecología, Instituto de Investigaciones Biomédicas 
August Pi i Sunyer (IDIBAPS), Hospital Clínic y Provincial de Barcelona, 
Barcelona 

U719 

Dra Monserrat Milà 
Grupo de Investigación en Genética de Enfermedades Raras (GICER), Hospital 
Clinic GICER (Servicio de Bioquímica y Genética Molecular), Hospital Clínic y 
Provincial de Barcelona, Barcelona 

U726 

Dr. Luis Pérez Jurado Unidad de Genética, Facultad de Ciencias Experimentales y de la Salud, 
Universitat Pompeu Fabra, Barcelona 

U735 

Dr. Pablo Lapunzina INGEMM-Instituto de Genética Médica y Molecular, Hospital Universitario "La 
Paz", Servicio Madrileño de Salud, Madrid 

U753 

Dr. Manuel Posada Instituto de Investigación en Enfermedades Raras (IIER), Instituto de Salud 
Carlos III, Madrid 

U758 

 

 

Inestabilidad Genética y Predisposición al Cáncer (IGPC) 

COORDINADOR CIENTÍFICO CENTRO Unidad 

Dr. Jordi Surrallés 
Departamento de Genética y Microbiología, Universitat Autònoma de 
Barcelona, Barcelona 

U745 
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JEFE DE GRUPO CENTRO Unidad 

Dr. Javier Benítez 
Departamento de Genética Humana, Fundación Centro Nacional de 
Investigaciones Oncológicas (CNIO), Madrid 

U706 

Dr. Juan Antonio Bueren 
División de Hematopoyesis y Terapia Génica, Centro de Investigaciones 
Energéticas, Medioambientales y Tecnológicas (CIEMAT), Madrid 

U710 

Dra. Marcela del Río 
Unidad de Medicina Regenerativa. División de Biomedicina Epitelial. 
Departamento de Investigación Básica, Centro de Investigaciones Energéticas, 
Medioambientales y Tecnológicas (CIEMAT), MICINN, Madrid 

U714 

Dr. Joaquín Dopazo 
Departamento de Bioinformática y Genómica, Centro de investigación Príncipe 
Felipe (CIPF), Fundación Centro de Investigación Príncipe Felipe (CIPF), Valencia 

U715 

Dr. Federico Pallardó 
Departamento de Fisiología, Facultat de Medicina, Universitat de València, 
Valencia 

U733 

Dr. Jordi Surrallés 
Departamento de Genética y Microbiología, Universitat Autònoma de 
Barcelona, Barcelona 

U745 

Dr. José Fernández Piqueras 
Centro de Biología Molecular (CBM) "Severo Ochoa", Universidad Autónoma 
de Madrid, Madrid 

U749 

Dra. Rosario Perona 
Laboratorio de terapias de enfermedades con defectos en telomerasa., 
Instituto de Investigaciones Biomédicas "Alberto Sols", CSIC, Madrid 

U757 

 

2. NUEVA ORGANIZACIÓN DE LAS ÁREAS CIENTÍFICAS  

En 2010, comienza una nueva etapa en el CIBERER enmarcada bajo el plan de actuación 2010-2013. 
Habiendo pasado de una etapa inicial durante el periodo 2006-2009 el CIBERER debe adaptar su 
estructura e instrumentos a un nuevo periodo en el cual nos encontramos nuevos factores y actores 
tanto internos como externos. Actualmente el CIBERER ha alcanzado una cifra de 61 grupos de 
investigación. Teniendo en cuenta, que desde entonces 16 grupos de investigación se han incorporado, 
que tenemos un mayor conocimiento sobre las potencialidades de los grupos CIBERER y que han 
aparecido nuevos objetivos estratégicos para el periodo 2010-2013, una reorganización se hace 
necesaria para potenciar nuevas sinergias y un mayor desarrollo de la cooperación científica.   

La mayor novedad en esta nueva organización es la fusión de antiguas áreas para potenciar el desarrollo 
de sinergias y cooperación entre los grupos CIBERER. En este sentido, las áreas de Enfermedades 
Metabólicas Hereditarias y Enfermedades Endocrinas,  se reorganizan en el Área Enfermedades 
Metabólicas Hereditarias y Endocrinas (EMHE); al igual que las áreas de Defectos Congénitos y 
trastornos del desarrollo y Genética Clínica y Epidemiología Genética en el Área Genética Clínica y 
Defectos Congénitos (GCDC). Está reorganización está motivada por las características de los grupos. 

Los objetivos comunes para todas las áreas comprenden: 

¶ Creación de base de datos y registros compartidos. 

¶ Dinamizar la actividad investigadora de las Áreas estimulando la colaboración científica.  

¶ Promover la divulgación y la participación en actividades docentes relacionadas con las áreas. 

¶ Diseminar el conocimiento a otros profesionales y al público en general, dando a conocer la 
relevancia de la investigación y facilitando la transferencia de conocimiento al beneficio del 
paciente. 

¶ Promover la transferencia de los resultados de investigación y de tecnología hacia la sociedad y en 
especial al Sistema Nacional de Salud, al sector productivo farmacéutico y biotecnológico. 
 

Con estos objetivos, la dirección propone la reorganización de las distintas unidades CIBERER en las 
siguientes áreas científicas: 
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Área Patología Mitocondrial (PM) 8 grupos 

Área Enfermedades Metabólicas Hereditarias y Endocrinas (EMHE) 20 grupos 

Área Neurogenética (N) 11 grupos 

Área Genética Clínica y Defectos Congénitos (GCDC) 15 grupos 

Área Inestabilidad Genética y Predisposición al Cáncer (IGPC)  7 grupos 

 

Área Patología Mitocondrial (PM) 

El área de Patología Mitocondrial mantiene su composición con respecto al año anterior, con un cambio 
de Coordinador Científico, quién a partir de ahora será el Dr. Miguel A. Martín.  

El objetivo de esta área es cooperar en varios campos de interés como son: la unificación de las pruebas 
diagnósticas, el análisis de los complejos mecanismos moleculares responsables de los variados 
fenotipos clínicos, la búsqueda de terapias adecuadas en modelos celulares y animales, el desarrollo de 
ensayos clínicos o la caracterización de la función mitocondrial en distintos tejidos. 

COORDINADOR CIENTÍFICO CENTRO Unidad 

Dr. Miguel A. Martín Centro de Investigación, Hospital Universitario 12 de Octubre, Servicio 
Madrileño de Salud, Madrid 

U723 

JEFE DE GRUPO CENTRO Unidad 

Dr. Antoni L. Andreu Unitat de Patologia Mitocondrial i Neuromuscular, Institut de Recerca Hospital 
¦ƴƛǾŜǊǎƛǘŀǊƛ ±ŀƭƭ ŘΩIŜōǊƻƴΣ Lƴǎǘƛǘǳǘ /ŀǘŀƭŁ ŘŜ ƭŀ {ŀƭǳǘΣ .ŀǊŎŜƭƻƴŀ 

U701 

Dr. José María Cuezva Departamento de Biología Molecular, Centro de Biología Molecular (CBM) 
"Severo Ochoa", Universidad Autónoma de Madrid, Madrid 

U713 

Dr. Rafael Garesse 
Departamento de Bioquímica, Facultad de Medicina, Universidad Autónoma de 
Madrid. Instituto de Investigaciones Biomédicas "Alberto Sols", UAM-CSIC, 
Madrid 

U717 

Dr. Francesc Cardellach IDIBAPS (Patología Mitocondrial), Instituto de Investigaciones Biomédicas 
August Pi i Sunyer (IDIBAPS), Hospital Clínic de Barcelona, Barcelona 

U722 

Dr. Miguel A. Martin Centro de Investigación, Hospital Universitario 12 de Octubre, Servicio 
Madrileño de Salud, Madrid 

U723 

Dr. Julio Montoya Departamento de Bioquímica y Biología Molecular y Celular, Facultad de 
Veterinaria, Universidad de Zaragoza, Zaragoza 

U727 

Dr. Plácido Navas Centro Andaluz de Biología del Desarrollo, Universidad Pablo de Olavide- CSIC, 
Sevilla 

U729 

Dra. Jorgina Satrústegui Departamento de Biología Molecular, Centro de Biología Molecular (CBM) 
"Severo Ochoa", Universidad Autónoma de Madrid, Madrid 

U743 
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Área Enfermedades Metabólicas Hereditarias y Endocrinas (EMHE) 
 
Esta área recoge a los grupos pertenecientes a las antiguas áreas de Enfermedades Metabólicas 
Hereditarias Hereditarias y Enfermedades Endocrinas. Este cambio de grupos responde a la necesidad 
de agrupar la masa crítica de investigadores en este tipo de patologías. Con este cambio se pretende 
focalizar el objetivo principal de esta área el cual consiste en definir nuevos fenotipos, cuadros clínicos e 
identificar las bases bioquímicas y moleculares, así como los mecanismos fisiopatológicos. Este 
conocimiento es el punto de partida necesario para poder desarrollar nuevas estrategias diagnósticas y 
terapéuticas en beneficio de los pacientes. 
 
 
 

COORDINADOR CIENTÍFICO CENTRO Unidad 

Dra. Antonia Ribes 
Dept. Enfermedades metabólicas hereditarias, Institut de Bioquímica Clínica, 
Hospital Clínic y Provincial de Barcelona, Barcelona 

U737 

JEFE DE GRUPO CENTRO Unidad 

Dr. Rafael Artuch 
Servicio de Bioquímica Clínica, Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona 

U703 

Dr. Carmelo Bernabéu Patología vascular y receptores endoteliales, Centro de Investigaciones 
Biológicas, CSIC, Madrid 

U707 

Dr. Antonio Carrascosa Servicio de Pediatría, Hospital Universitari Vall d'Hebron, Institut Català de la 
Salut, Barcelona 

U712 

Dr. Daniel Grinberg Departamento de Genética, Genética Molecular Humana, Facultad de Biología, 
Universitat de Barcelona, Barcelona 

U720 

Dr. Erwin Knecht Laboratorio de Biología Celular, Centro de Investigación Príncipe Felipe, 
Fundación Centro de Investigación Príncipe Felipe (CIPF), Valencia 

U721 

Dr. Luis Castaño González 
Unidad de Investigación, Hospital de Cruces, Fundación Vasca de Innovación de 

Investigaciones Sanitarias, Vizcaya 

U725A 

Dra. Virginia Nunes Centro de Genética Médica y Molecular CGMM, CGMM-IDIBELL Hospital Duran 
y Reynals, Fundación IDIBELL, Barcelona 

U730 

Dr. Manuel Palacín Institut de Recerca Biomèdica, Fundaciò Privada Institut de Recerca Biomèdica, 
Barcelona 

U731 

Dr. Roberto Parrilla Fisiopatología de la hemostasis, Centro de Investigaciones Biológicas, CSIC, 
Madrid 

U734 

Dra. Antonia Ribes Dept. Enfermedades metabólicas hereditarias, Institut de Bioquímica Clínica, 
Hospital Clínic y Provincial de Barcelona, Barcelona 

U737 

Dr. Santiago Rodríguez de 
Córdoba 

Patología Molecular y Genética del Complemento, Centro de Investigaciones 
Biológicas, CSIC, Madrid 

U738 

Dr. Vicente Rubio Enzimopatología estructural, Instituto de Biomedicina de Valencia, CSIC, 
Valencia 

U739 

Dr. Eduardo Salido Departamento de Anatomía Patológica, Patología Molecular, Hospital 
Universitario de Canarias, Fundación Canaria Rafael Clavijo, Tenerife 

U740 

Dra. Francisca Sánchez 
Jiménez 

Departamento de Biología Molecular y Bioquímica, Facultad de Ciencias, 
Universidad de Málaga, Málaga 

U741 
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Dr. Pascual Sanz 
Instituto de Biomedicina de Valencia, CSIC, Valencia 

U742 

Dra. Magdalena Ugarte 
Centro de Investigación y Diagnóstico de Enfermedades Metabólicas 
IŜǊŜŘƛǘŀǊƛŀǎΣ /ŜƴǘǊƻ ŘŜ .ƛƻƭƻƎƝŀ aƻƭŜŎǳƭŀǊ ό/.aύ ά{ŜǾŜǊƻ hŎƘƻŀέΣ ¦ƴƛǾŜǊǎƛŘŀŘ 
Autónoma de Madrid, Madrid 

U746 

Dra. Susan Webb Enfermedades de la hipófisis. Servicio de Endocrinología., Instituto de 
Investigación Hospital de la Santa Creu i Sant Pau, Barcelona 

U747 

Dra. Pilar Giraldo Castellano 
Grupo de estudio de enfermedad de Gaucher y neoplasias hematológicas. 
{ŜǊǾƛŎƛƻ IŜƳŀǘƻƭƻƎƝŀΣ IƻǎǇƛǘŀƭ ¦ƴƛǾŜǊǎƛǘŀǊƛƻ άaƛƎǳŜƭ {ŜǊǾŜǘέΣ Lƴǎǘƛǘǳǘƻ 
Aragonés de Ciencias de la Salud, Zaragoza 

U752 

Dra. Margarita López 
Trascasa 

Diagnóstico y caracterización de alteraciones del sistema del complemento, 
Unidad de Inmunología y Unidad de Investigación. IƻǎǇƛǘŀƭ ¦ƴƛǾŜǊǎƛǘŀǊƛƻ ά[ŀ 
tŀȊέΣ {ŜǊǾƛŎƛƻ aŀŘǊƛƭŜƷƻ ŘŜ {ŀƭǳŘΣ aŀŘǊƛŘ 

U754 

Dra. Aurora Pujol Onofre Centro de Genética Médica y Molecular CGMM, CGMM-IDIBELL Hospital Duran 
y Reynals, Fundación IDIBELL, Barcelona 

U759 

 

Área Neurogenética (NG)  

El área de Neurogenética incorpora los grupos de la Dra. Isabel Varela (U761) y del Dr. Juan Bernal 
(U708).  Como en el resto de áreas del CIBERER, nunca se pierde de vista que todo se hace con la idea de 
traducir el conocimiento en herramientas para la práctica clínica: métodos de diagnóstico y desarrollo 
de nuevas terapias aplicadas a estas patologías.  

El objetivo del área de Neurogenética se centra en la investigación de las patologías neurológicas con un 
claro componente genético. El objetivo final es mejorar la comprensión de sus causas y mecanismos 
patogénicos 

COORDINADOR CIENTÍFICO CENTRO Unidad 

Dr. José María Millán 
Unidad de Genética, Hospital Universitari La Fe, Fundación para la 
Investigación del Hospital La Fe, Valencia 

U755 

JEFE DE GRUPO CENTRO Unidad 

Dra. Montserrat Baiget Servicio de Genética, Instituto de Investigación Hospital de la Santa Creu i Sant 
Pau, Barcelona 

U705 

Dr. Juan Bernal Hormonas tiroideas y cerebro, Instituto de Investigaciones Biomédicas "Alberto 
Sols", CSIC, Madrid 

U708 

Dra. Roser González Genètica Molecular Humana, Universitat de Barcelona, Barcelona U718 

Dr. Felipe Moreno Unidad de Genética Molecular, Hospital Ramón y Cajal, Servicio Madrileño de 
Salud, Madrid 

U728 

Dr. Francesc Palau Unidad de Genética y Medicina Molecular, Instituto de Biomedicina de 
Valencia, CSIC, Valencia 

U732 

Dr. José Serratosa 
Laboratorio de Neurología, Fundación Jiménez Díaz, Madrid 

U744 

Dr. Javier Díaz Nido Centro de Biología Molecular (CBM) "Severo Ochoa", Universidad Autónoma 
de Madrid, Madrid 

U748 
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Dr. Raúl Estévez Povedano  Departamento de Ciencias Fisiológicas II, Facultat de Medicina, Universitat de 
Barcelona, Barcelona 

U750  

Dr. Cecilio Giménez  Centro de Biología Molecular (CBM) "Severo Ochoa", Universidad Autónoma 
de Madrid, Madrid 

U751  

Dr. José María Millán Unidad de Genética, Hospital Universitari La Fe, Fundación para la 
Investigación del Hospital La Fe, Valencia 

U755 

Dra. Isabel Varela Grupo de Neurobiología de la Audición, Instituto de Investigaciones Biomédicas 
"Alberto Sols", CSIC-UAM, Madrid 

U761 

 

Genética Clínica y Defectos Congénitos (GCDC) 

Esta nueva  área es resultante de la fusión de las dos antiguas áreas de Genética Clínica y Epidemiología 
Genética y la de Defectos Congénitos y Trastornos del Desarrollo. La nueva área agrupa a 15 unidades 
CIBERER El grupo de la Dra. Isabel Varela (U761) pasa al área de Neurogenética.  

Con este cambio se pretende potenciar la investigación traslacional incorporando grupos de 
investigación más básica con grupos de investigación clínica. 

El objetivo de los grupos de esta área es unificar y poner en común los procedimientos en genética 
clínica y ampliar los conocimientos sobre los trastornos congénitos. Conocer sus causas, ya sean 
genéticas o de otro tipo, es el primer paso necesario para poder actuar mejor con medidas de 
diagnóstico prenatal o de tratamiento adecuado 

 

COORDINADOR CIENTÍFICO CENTRO Unidad 

Dr. Guillermo Antiñolo 
Unidad de Gestión Clínica de Genética, Reproducción y Medicina Fetal. 
Hospital Universitario Virgen del Rocío, Fundación Reina Mercedes para la 
Investigación Sanitaria, Sevilla 

U702 

JEFE DE GRUPO CENTRO Unidad 

Dr. Guillermo Antiñolo 
Unidad de Gestión Clínica de Genética, Reproducción y Medicina Fetal. 
Hospital Universitario Virgen del Rocío, Fundación Reina Mercedes para la 
Investigación Sanitaria, Sevilla 

U702 

Dra. Carmen Ayuso 
Servicio de Genética, Fundación Jiménez Díaz, Madrid 

U704 

Dra. Paola Bovolenta Instituto Cajal, CSIC, Madrid U709 

Dr. Ángel Carracedo Grupo de Medicina Xenómica, Facultad de Medicina, Universidad de Santiago 
de Compostela, A Coruña 

U711 

Dr. Joaquín Dopazo Departamento de Bioinformática y Genómica, Centro de investigación Príncipe 
Felipe (CIPF), Fundación Centro de Investigación Príncipe Felipe (CIPF), Valencia 

U715 

Dra. Cristina Fillat Genes y Enfermedad, Centro de Regulación Genómica (CRG), Fundaciò Centre 
de Regulació Genòmica, Barcelona 

U716 

Dr. Eduard Gratacòs 
Servicio de Obstetricia y Ginecología, Instituto de Investigaciones Biomédicas 
August Pi i Sunyer (IDIBAPS), Hospital Clínic y Provincial de Barcelona, 
Barcelona 

U719 
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Dra. María Luisa Martínez 
Frías 

Centro de Investigación sobre Anomalías Congénitas - CIAC, Centro mixto ISCIII 
- ASEREMAC, Madrid 

U724 

Dra Monserrat Milà 
Grupo de Investigación en Genética de Enfermedades Raras (GICER), Hospital 
Clinic GICER (Servicio de Bioquímica y Genética Molecular), Hospital Clínic y 
Provincial de Barcelona, Barcelona 

U726 

Dr. Luis Pérez Jurado Unidad de Genética, Facultad de Ciencias Experimentales y de la Salud, 
Universitat Pompeu Fabra, Barcelona 

U735 

Dr. Luis Puelles  Unidad de Neurobiología (Dpto. Anatomía Humana y Psicobiología), Facultad 
Medicina, Universidad Murcia, Murcia 

U736  

Dr. Pablo Lapunzina INGEMM-Instituto de Genética Médica y Molecular, Hospital Universitario "La 
Paz", Servicio Madrileño de Salud, Madrid 

U753 

Dr. Lluís Montoliu Modelos animales por manipulación genética, Centro Nacional de 
Biotecnología (CNB), CSIC, Madrid 

U756 

Dr. Manuel Posada Instituto de Investigación en Enfermedades Raras (IIER), Instituto de Salud 
Carlos III, Madrid 

U758 

Dr. Víctor Luis Ruiz Pérez Genética de las Enfermedades Hereditarias: Desarrollo y Enfermedad, Instituto 
de Investigaciones Biomédicas "Alberto Sols", CSIC, Madrid 

U760 

 

Área Inestabilidad Genética y Predisposición al Cáncer (IGPC) 

El área de Inestabilidad Genética y Predisposición al Cáncer  mantiene su estructura actual pero cede un 
grupo al Área de Genética Clínica y Defectos congénitos (GCDC): el grupo del Dr. Joaquín Dopazo (U715). 

El objetivo de esta área es aumentar nuestro conocimiento sobre los cambios genéticos que contribuyen 
a la inestabilidad del genoma y sus consecuencias clínicas. Este conocimiento debe llevar a la 
determinación de los mecanismos que nos protegen de procesos tan comunes como el cáncer y el 
envejecimiento y a desarrollar nuevas aproximaciones terapéuticas como la terapia génica y la terapia 
celular. 

COORDINADOR CIENTÍFICO CENTRO Unidad 

Dr. Jordi Surrallés 
Departamento de Genética y Microbiología, Universitat Autònoma de 
Barcelona, Barcelona 

U745 

JEFE DE GRUPO CENTRO Unidad 

Dr. Javier Benítez Departamento de Genética Humana, Fundación Centro Nacional de 
Investigaciones Oncológicas (CNIO), Madrid 

U706 

Dr. Juan Antonio Bueren División de Hematopoyesis y Terapia Génica, Centro de Investigaciones 
Energéticas, Medioambientales y Tecnológicas (CIEMAT), Madrid 

U710 

Dra. Marcela del Rio 
Unidad de Medicina Regenerativa. División de Biomedicina Epitelial. 
Departamento de Investigación Básica, Centro de Investigaciones Energéticas, 

Medioambientales y Tecnológicas (CIEMAT), MICINN, Madrid 

U714 

Dr. Federico Pallardó 
Departamento de Fisiología, Facultat de Medicina, Universitat de València, 

Valencia 

U733 

http://www.ciberer.es/fichagrupos/grupo.aspx?unidad=U736
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Dr. Jordi Surrallés Departamento de Genética y Microbiología, Universitat Autònoma de 
Barcelona, Barcelona 

U745 

Dr. José Fernández Piqueras Centro de Biología Molecular (CBM) "Severo Ochoa", Universidad Autónoma 
de Madrid, Madrid 

U749 

Dra. Rosario Perona Laboratorio de terapias de enfermedades con defectos en telomerasa., 
Instituto de Investigaciones Biomédicas "Alberto Sols", CSIC, Madrid 

U757 

 

3. ACTIVIDAD CIENTÍFICA ESPECÍFICA DE LAS ÁREAS PARA 2010 

Algunas de las actividades descritas a continuación se desarrollarán no solo a nivel de un área en 
concreta sino también entre varios grupos de distintas áreas. Por otra parte, al existir nuevas áreas, es 
posible que muchos de los responsables y de las acciones previstas para estas áreas se concreten a 
principio de 2010 tras realizarse las diferentes reuniones de área.  

 

ÁREA PATOLOGÍA MITOCONDRIAL (PM) 

DIAGNÓSTICO BIOQUÍMICO Y MOLECULAR DE ENFERMEDADES MITOCONDRIALES. 
CONEXIÓN CON CLÍNICOS Y PACIENTES 

ω Grupo 1: Bases de datos 

Coordinación: Dra. Belén Bornstein (Dr. Garesse) 

Participan: Dr. Alberto Garcia Redondo y Dra. Cristina Domínguez (Dr. Martín), Dra. Mercé Pineda (Dr. 

Artuch), Dr. Eduardo Ruiz Pesini (Dr. Montoya) 

ῗ Presentación de la base con los datos del Hospital 12 de Octubre: posibilidades de uso en el área o 
reestructuración 

ῗ Obtención de los permisos necesarios de confidencialidad para la base de datos 

ῗ Implementar la base de datos con la información clínica, bioquímica, histológica y molecular de las 

Historias Clínicas de los pacientes evaluados en el Hospital 12 de Octubre desde el año 2000 hasta la 

actualidad. 

ῗ Adaptación de la base de datos a otros grupos CIBERER más básicos 

ω Grupo 2: Protocolos y algoritmos diagnósticos. Circuitos diagnósticos (bioquímicos y genéticos) para 

optimizar recursos. 

Grupo 2A: Protocolos y algoritmos diagnósticos:  

Coordinación: Dr. Josep María Grau y Dr. Jordi Casademont (Dr. Cardellach) 

Participan: Dra. Mayte Garcia-Silva (Dr. Martin), Dra. Mercé Pineda (Dr. Artuch), Dr Cardellach y Dra 

Antonia Ribes  

ῗ Actualización de los protocolos y algoritmos realizados en la Red MitoEspaña: Protocolo clínico 
pediátrico y Protocolo clínico de adultos 

ῗ Programas o guías de ayuda de formación a clínicos: objetivo, mejorar la historia clínica de 
pacientes con sospecha de patología mitocondrial. 

ῗ Crear un grupo de atención asistencial a pacientes pediàtricos con ER que se han hecho adultos  

Grupo 2B: Circuitos diagnósticos 
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Coordinación: J Montoya  

Participan: Dra. Paz Briones (Dra Ribes); Dra Gloria Garrabou (Dr Cardellach),   JC Rodriguez ( Dr Plácido 

Navas); Dr Rafa Artuch; Dr. Alberto Blázquez (Dr Martín); Elena García Arumi (Dr. Andreu) 

ῗ Definir circuitos de diagnóstico bioquímico y molecular. 

ῗ  Catálogo de pruebas y Centros 

ῗ Definir circuitos de diagnóstico bioquímico y molecular. 

ω Grupo 3: Mejoras metodológicas: control de calidad, estandarización de métodos, automatización y 

mejora de eficacia. 

Coordinación: Dra. Elena García Arumi (Dr. Andreu) 

Participan: Dra. Gloria Garrabou (Dr Cardellach), Dra. Esther Gallardo y Belén Bornstein (Dr Garesse), 

Dra. Paz Briones y Dr. Aleix Navarro Sastre (Dra Ribes), Dr. Miguel Ángel Martín, Dr. Juan Carlos 

Rodriguez (Dr. Navas), Dra. Ester LópezπGallardo y Dr Julio Montoya (Dr. Montoya) 

- Estandarización de los métodos de medida de las actividades de la cadena respiratoria. 

- Homogenización del método de determinación de copias de mtDNA en diversos tejidos. 

- Semiautomatización de métodos de diagnóstico de alteraciones genético-moleculares frecuentes 

- Diseñar y editar los Protocolos de análisis mutacional de genes mitocondriales y  genes nucleares 
en Patologías Mitocondriales  

MODELOS EXPERIMENTALES 

Coordinación: Dra. Jorgina Satrústegui 

Participan: Dr. Miguel Ángel Fernández Moreno (Dr. Garesse); Ramón Martí (Dr.Andreu); Eduardo Ruiz 

Pesini (Dr. Montoya) 

ῗ Catálogo de modelos experimentales para enfermedades mitocondriales. 

ῗ Elaborar un documento donde se recopile información detallada de modelos experimentales para 
enfermedades mitocondriales: líneas celulares, cíbridos transmitocondriales; levadura; 
Caenorhabditis elegans; Drosophila melanogaster; ratón etc. Resaltando los modelos con los que 
cuentan los grupos CIBERER 

DESARROLLO DE NUEVAS APROXIMACIONES DIAGNÓSTICAS Y PRONÓSTICAS 

Coordinación: Dr. José Mª Cuezva 
Participan: Dr. Plácido Navas, Dra. Cristina Ugalde (Dr. Martín),  Dr. Ramón Martí (Dr. Andreu) 

ῗ Validación de una nueva metodología para la determinación de la cadena respiratoria en muestras 

de pequeño tamaño  

ῗ Uso de de métodos específicos y sensibles de detección de proteínas relacionadas con la CRM en 

pacientes con patología mitocondrial: Identificación de marcadores diagnósticos y pronósticos 

adecuados. 

CAPTACIÓN DE RECURSOS, CONEXIÓN CON EUROPA, OTROS ASPECTOS. 

Coordinación: Dr. Plácido Navas y Dr. A.L. Andreu 
Participan: Dr. Rafael Garesse,Dr. Julio Montoya; Dr. Francesc Cardellach, Dr. JM Cuezva; Dra. J. 

Satrustegui, Dra. Cristina Ugalde (Dr Martin) 
ῗ Proyecto conjunto de Patologías Mitocondriales para presentación a la Marató TV3 2009 (Toni 

Andreu, F. Cardellach coordinadores) 

ῗ Estudiar la posibilidad de organizar un Curso internacional para 2011 o posterior: 
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¶ Organizar workshop con los grupos que trabajan en enfermedades 
neuromusculares altamente relacionadas con patología mitocondrial 

¶ Curso GENÉTICA MOLECULAR DE LAS ENFERMEDADES MITOCONDRIALES 

que empezaron a diseñar este año Rafa Garesse y Julio Montoya 

SEGUIMIENTO DE LA ACTIVIDAD DE LOS GRUPOS EN EL CIBERER Y LOS CONTRATADOS 
CIBERER  

Coordinación: Mónica Bescós 

Participan: una persona de cada grupo del área a designar 

ῗ Purgar, actualizar y validar la intranet del CIBERER 

 

ÁREA ENFERMEDADES METABÓLICAS HEREDITARIAS Y ENDOCRINAS (EMHE) 

BASES DE DATOS DE PACIENTES: 

Magdalena Ugarte/ Belén Perez (coordinadora), Rafael Artuch, Margarita López, Antonia Ribes, Pilar 
Giraldo, Antonio Carrascosa y Susan Webb. 

Se plantea la necesidad de recuperar la base de pacientes de REDEMETH. Esta base incluye 1675 
pacientes con diagnóstico definitivo (correspondiente a los 3 años REDEMETH) además incluye el 
material biológico del que se dispone, datos enzimáticos, mutaciones encontradas, datos clínicos y otros 
aspectos. 

1- Se han de solucionar diferentes aspectos legales para poder proceder a la recuperación de la 
base de datos: 

a) Se necesita disponer de un espacio de seguridad en internet 
b) Ha de estar sujeta a la ley de Protección de datos con lo que ello representa en cuanto a 

auditorias, consentimiento informado, etc. 
c) Consultar la viabilidad con el Instituto de Salud Carlos III 

2- Se propone un rediseño de esta base ya que debería constar de dos partes: a) pacientes con 
diagnóstico definitivo, b) pacientes con fuerte sospecha de EMH sin diagnóstico. Estos 
pacientes serían la base para encontrar nuevas enfermedades raras. 
Se propone añadir a la base nuevas opciones que sean de interés para los clínicos, y estimular 
así su participación, por ejemplo: el clínico debería poder acceder al apartado de su paciente en 
la base para conocer en qué punto se halla la investigación, quién lo está estudiando, que se 
Ŝǎǘł ŜǎǘǳŘƛŀƴŘƻ ŜǘŎΧ  

3- {Ŝ ǇǊƻǇƻƴŜ ǉǳŜ Şǎǘŀ ǎŜŀ ǳƴŀ άōŀǎŜ Ǉƛƭƻǘƻέ ǇŀǊŀ Ŝƭ #ǊŜŀ  ŘŜ ά9ƴŦŜǊƳŜŘŀŘŜǎ aŜǘŀōƽƭƛŎŀǎ 
IŜǊŜŘƛǘŀǊƛŀǎ ȅ 9ƴŘƻŎǊƛƴŀǎέ ȅ ǎŜ ŎƻƴǎǳƭǘŀǊł ǎƛ Ŝƭ łǊŜŀ ŘŜ ŜƴŦŜǊƳŜŘŀŘŜǎ ƳƛǘƻŎƻƴŘǊƛŀƭŜǎ ǉǳƛŜǊŜ 
unirse. En caso de éxito, se extendería a otras áreas. 

 
 
Actuaciones previstas: 
 
1- Contratación de un espacio en internet de seguridad. (Gestor de Área + Área de Informática) 
2- Solución de los aspectos legales para la recuperación de la base de datos, ley de protección de datos. 

(Gestor de Área + Área Legal + Belen Pérez) 
3- Redacción de un documento para invitar a los antiguos grupos REDEMETH, facilitándoles el trabajo a 

través del Gestor de Área. 
4- Recopilar la información de todos los grupos. 
5- Difusión del trabajo epidemiológico. 
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Información adicional de la base de datos REDEMETH (2003-2006):  

Se recogieron datos de las unidades CIBERER U703, U720, U737, U746 y U752, además de otros grupos 
que actualmente no forman parte del CIBERER. 

La base de datos contiene: 

ω Registro de pacientes: Se recoge información de la fecha de nacimiento, etnia, así como datos 
de los clínicos, facultativos responsables de los pacientes, datos bioquímicos, mutaciones y el gen 
afectado de cada paciente diagnosticado con EMH. Hasta el momento contamos con un registro de 
1675 pacientes. 

ω Registro de muestras humanas de plasma, orina, fibroblastos, DNA ; RNA etc de los pacientes 
con EMH registrados  y localización en los diferentes nodos de la red. Además incluye datos de las 
muestras disponibles de los familiares. 

DIAGNÓSTICO BIOQUÍMICO Y MOLECULAR: 

 
Algoritmos diagnósticos:  
Teresa Pàmpols (coordinadora), Mª José Coll,  Begoña Merinero.  
Recuperación y revisión de los algoritmos realizados por INERGEN. 
 
Cribado neonatal:  
Antonia Ribes (coordinadora), Lourdes Desviat, Rafa Artuch. 
Se ha de realizar una publicación destacando la opinión del CIBERER en cuanto al cribado neonatal, 
ampliación y enfermedades a incluir. 
 
Calidad externa y transferencia al SNS:  
Begoña Merinero (coordinadora), Teresa Pàmpols, Lluïsa Vilageliu. 
El grupo ha empezado a recoger información sobre los programas externos de control de calidad a los 
que están adscritos los laboratorios de diagnóstico de Enfermedades Metabólicas Hereditarias: 
laboratorios de genética bioquímica, laboratorios de genética molecular, así como de los laboratorios de 
cribado neonatal.  
 
Se habló de la necesidad de solucionar el papel de los laboratorios de investigación que realizan 
diagnóstico y no están sometidos a ningún tipo de calidad externa.  
 
Los laboratorios de investigación desempeñan un importante papel en el desarrollo y la validación de 
nuevos estudios especialmente en la realización de estudios genéticos para enfermedades raras. La 
caracterización de mutaciones en enfermedades de baja prevalencia no siempre está disponible en un 
laboratorio de estudios genéticos moleculares acreditado o con un reconocimiento equivalente por una 
serie de razones, incluyendo el hecho de que la poca frecuencia de dichas enfermedades hace que esta 
actividad requiera unos recursos prohibitivos para dichos laboratorios. Consecuentemente, la 
caracterización de mutaciones en enfermedades raras a menudo se realiza por un pequeño número de 
laboratorios de investigación que están estudiando los genes causantes y reclutando familias afectadas 
para profundizar la investigación en esta área. Las Buenas Prácticas recomiendan que los resultados de 
importancia clínica que se vayan a utilizar para la asistencia sanitaria  sean verificados y comunicados en 
un marco de garantía de calidad aceptable. 
 
Se ha de encontrar la fórmula para que estos laboratorios se legalicen y puedan dar diagnósticos, ya que 
todos los laboratorios que comunican resultados de estudios genéticos moleculares con fines clínicos 
deben estar acreditados para hacerlo o poseer un reconocimiento equivalente.  
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Actuaciones previstas: 
 
1- Algoritmos diagnósticos: recuperar algoritmos de INERGEN y ampliarlos, colgarlos en la web del 
CIBERER. 
2- Cribado neonatal: publicación destacando la opinión del CIBERER, respecto a la ampliación del mismo. 
3- Calidad externa y transferencia al SNS: elaborar un documento o guía. 
4- Difusión e implementación del trabajo directamente accesible a través de la web del CIBERER. 
 

ELABORACIÓN DE PROTOCOLOS DE DIAGNÓSTICO Y TRATAMIENTO EN COLABORACIÓN 
CON AECOM Y CON LOS CLÍNICOS CON EXPERIENCIA: 

Rafael Artuch (coordinador), Marisa Girós, Pilar Giraldo, Antonio Carrascosa, Luís Castaño y Susan Webb. 

El objetivo de esta acción es la edición de una Serie de Guías Clínicas CIBERER sobre ER. Se incluye en 
esta actividad desde nuevas guías clínicas hasta la recopilación de guías o folletos  anteriormente 
publicados para su actualización y validación. 

Esta acción se incorporará a la Plataforma de Recursos y Conocimiento del CIBERER, favoreciendo su 
difusión al resto de grupos del CIBERER y al variado abanico de interesados externos al CIBERER, desde 
cualquier escalafón de las  profesiones de la salud hasta los pacientes y sus familiares, aunque se han de 
diferenciar las guías dirigidas a los profesionales de las que van dirigidas a los afectados. 

1- Existe la necesidad de que los clínicos estén implicados de alguna forma con CIBERER con el fin 
de elaborar unos protocolos adecuados. 

2- Se necesita disponer de una información adecuada para pacientes y colaboraciones con 
asociaciones de padres y enfermos.  

 
Actuaciones previstas: 
 
1- Colaboración con AECOM: recopilación información -> acceso mixto a través de la web CIBERER - 
AECOM. Firmar convenio /acuerdo colaboración/ patrocinar. 
2- Elaboración de trípticos con información divulgativa de las EM en colaboración con las asociaciones 
de pacientes 
3- Web del CIBERER: portal para consultas de los profesionales y  pacientes 
4- Conferencias dirigidas a la demanda de información pública en colaboración con asociaciones de 
pacientes. 
5- Incorporar guías clínicas elaboradas por asociaciones de pacientes (ej. Glucogenosis) 
 

APROXIMACIONES TERAPÉUTICAS:  

Francisca Sánchez (coordinadora), Vicente Rubio, Roberto Parrilla, Lourdes Desviat, Laura Gort  

Terapia enzimática sustitutiva. Terapia enzimática sustitutiva + liberación controlada + direccionamiento 
al órgano diana. Terapia basada en el tipo de mutación. Terapia desde la estructura y la fisiología 
molecular 

Actuaciones previstas: 
 
1- Se precisa identificar los grupos o empresas con interés en colaborar en el desarrollo de 

medicamentos huérfanos y que pudieran proporcionar quimiotecas, librerías peptídicas para hacer 
cribados. 

2- Se propone un cribado virtual para luego pasar al húmedo. 
3-   Difusión del trabajo a través la web del CIBERER. 
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FORMACIÓN Y MOVILIDAD:  

Daniel Grinberg (coordinador), Pilar Rodríguez-Pombo, Vicente Rubio  

1- A partir del la base de datos del intranet del CIBERER se podrá mantener una relación entre 
los diferentes grupos para intercambio de conocimiento. Este catálogo se podría colgar en 
la web de CIBERER. 

2- En función de dichas tecnologías y del número de personas interesadas, se propondrán 
cursos, si interesa a mucha gente, o bien movilidad hacia un laboratorio determinado en 
caso de ser un grupo reducido de gente interesada. El papel de CIBERER sería gestionar 
estos cursos o la movilidad del personal de investigación. 

 
Actuaciones previstas: 
 
1- Detección de las posibles tecnologías de interés. 
2- Movilidad/ intercambio laboratorios según necesidades catálogo tecnologías 
 

ACTUALIZACIÓN PERIÓDICA DE LA BASE DE DATOS DEL CIBERER: 

Alejandro Moreno (coordinador), todos los grupos del área  

CIBERER ha creado una Plataforma de Recursos y Conocimiento para presentar todos los recursos 
disponibles que son indispensables para la investigación biomédica y que permiten agilizar la 
investigación ofreciendo técnicas y equipos, expertos y profesionales cualificados. Además la plataforma 
da la posibilidad de buscar estos recursos asociados a enfermedades raras concretas. 

La plataforma se alimenta de los datos de participación de los grupos en los programas CIBERER (RRHH, 

intramurales, equipamiento, etc), del listado de Enfermedades Raras que se estudian en el CIBERER y de los 
datos que cada grupo tuvo que cumplimentar en la intranet del CIBERER (publicaciones, proyectos, 

patentes, capacidad docente, protocolos de trabajo,  técnicas que conoce etc).  
 
Todos estos datos se irán actualizando bien automáticamente, en el caso de las publicaciones, bien 
desde la Oficina de Gestión o bien por parte de los propios grupos.  
 
La veracidad de los mismos deberá ser validada periódicamente por los grupos. 
 
La plataforma permitirá una búsqueda inteligente de modo que todos estos datos sean accesibles a 
cualquier grupo CIBERER con la amplitud o la concreción  que se desee. 

Actuaciones previstas: 

1- Contacto con los grupos del área para informarles. 
2- Actualización y revisión de la base de datos. 
3-  Revisión y elaboración de la Memoria Científica 2009 del CIBERER por el Gestor de Área. 

 

CAPTACIÓN DE RECURSOS, CONEXIÓN CON EUROPA, CONEXIÓN CON EMPRESAS, OTROS 
ASPECTOS 

 
Todos los grupos del área en colaboración con el Gestor de Proyectos y el Gestor del Área. 
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Marató de TV3 
 
Después de cada edición de la Marató de TV3 se abre una convocatoria pública para presentación de 
proyectos de investigación que optan a ser financiados por la Fundació. 
 
Esta convocatoria está destinada a los investigadores catalanes, y los proyectos pueden ser tanto 
unitarios como coordinados. El trabajo en red es uno de los objetivos de estos proyectos, por lo que 
pueden participar investigadores de otras instituciones del ámbito nacional o internacional en 
colaboración con investigadores catalanes. 
 
Presentación propuestas proyectos de investigación 
 
Es esencial que se presenten propuestas de proyectos de investigación en ERs en el Séptimo Programa 
Marco (7PM), pero también del National Institute of Health (NIH) Norteamericano, la DG SANCO, así 
como otras oportunidades de colaboración internacional de interés para el área. 
 
Presentación propuestas ITN 

Estos proyectos han de tener como objetivo establecer un programa de formación dirigido a 
investigadores en los primeros cinco años de su carrera (licenciados o recién doctorados). Esta 
formación ha de estar integrada dentro de un área de interés científico definida y se llevará a cabo 
básicamente a través de la realización de estancias (de 3 meses a 3 años). 

Puede justificarse la participación de investigadores senior si aporta valor añadido a la colaboración y 
transferencia de conocimiento. 

Partners: 

¶ Los Partners ofrecerán formación en base a sus complementariedades. 

¶ Deberá haber partners de al menos 3 países miembros o asociados (el tamaño medio de los 
proyectos exitosos es de unos 6-7 partners). 

¶ Hay dos tipos de Partners: full network participant (FNT) y associated partner. El CIBERER 
pretende acudir como FNT coordinador. Las entidades consorciadas alas que pertenezcan los 
grupos implicados actuaran como third parties. 

¶ Al menos uno de los FNT deberá ser del sector privado. 
 
La duración media del proyecto es de unos 4 años. 
La financiación suele estar alrededor de los 3M euros. 
 
Se financia: 

A: Sueldo y gastos de los investigadores sujetos a movilidad. 
B: Una cantidad para ayudar a cubrir gastos de investigación, atención a conferencias, acciones de 
ŦƻǊƳŀŎƛƽƴΣ Ǝŀǎǘƻǎ ŘŜ ǇǳōƭƛŎŀŎƛƻƴŜǎ Ŝƴ ǊŜǾƛǎǘŀǎ ŎƛŜƴǘƝŦƛŎŀǎΣ ǇŀǘŜƴǘŜǎΣ ŜǘŎ όсллϵ ƛƴǾŜǎǘƛƎŀŘƻǊκƳŜǎ ǇŀǊŀ 
ǇǊƻȅŜŎǘƻǎ Ŏƻƴ ǘǊŀōŀƧƻ ŘŜ ƭŀōƻǊŀǘƻǊƛƻΣ оллϵ ǎƛ ƴƻ Ŝǎ ǘǊŀōŀƧƻ ŘŜ ƭŀōƻǊŀǘƻǊƛƻύΦ 
/Υ hǘǊƻǎ мнллϵ ǇƻǊ ƛƴǾŜǎǘƛƎŀŘƻǊ ȅ ƳŜǎ ǇŀǊŀ ƭŀ ŜƴǘƛŘŀŘ ǊŜŎŜǇǘƻǊŀΦ 5ŜŘƛŎados a la organización de 
ŎƻƴŦŜǊŜƴŎƛŀǎΣ ²ƻǊƪǎƘƻǇǎΧǘŀƳōƛŞƴ ŀ ƭŀ ŎƻƻǊŘƛƴŀŎƛƽƴ ŜƴǘǊŜ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀƴǘŜǎΥ ǊŜǳƴƛƻƴŜǎ ŘŜƭ ƴŜǘǿƻǊƪΣ Ǿƛǎƛǘŀǎ 
de staff distinto del movilizado. 
D. Gastos de gestión (7% del total) 
E: Overheads: 10% del coste directo 

Actuaciones previstas: 
 
1- Detección de los grupos de interés en el área y posibles colaboraciones con otras áreas  
2- Búsqueda de posibles partners. 
3- Puesta en marcha de la propuesta para la ITN. 
4- Presentación de la propuesta (principios 2011). 




