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1. EL CIBERER  

El Centro de Investigación Biomédica en Red de Enfermedades Raras (CIBERER) nace como una 

acción de la Iniciativa Ingenio 2010, dentro del Programa Consolider, Acción CIBER, para 

incrementar la masa crítica y la excelencia investigadora en Enfermedades Raras (ER). Se trata 

de uno de los nueve consorcios con personalidad jurídica propia y autonomía de gestión 

financiados en parte por el Instituto de Salud Carlos III (ISCIII) dentro de su plan para crear 

estructuras estables de investigación cooperativa. 

El CIBERER tiene su sede social y científica en el Instituto de Biomedicina de Valencia, CSIC, y es 

un centro orientado hacia el desarrollo y la implementación de la investigación cooperativa en 

el ámbito de las Enfermedades Raras, que favorece la investigación biomédica básica, clínica y 

epidemiológica. Trabaja con el propósito de trasladar la investigación desde el laboratorio a la 

cabecera del paciente y responder científicamente a las preguntas nacidas de la interacción 

médico-enfermo. 

Las Enfermedades Raras son muchas veces complejas y la traslación de los resultados de la 

investigación a los pacientes requiere de la complicidad de los departamentos clínicos 

ubicados en centros hospitalarios con los grupos de investigación básica. El CIBERER aúna estos 

dos potenciales al incluir grupos de investigación de diferentes ámbitos.  

La baja prevalencia de las Enfermedades Raras y la falta de información, investigación, 

diagnóstico, tratamiento y expertos pueden conducir a que las personas afectadas no se 

beneficien de los recursos y servicios sanitarios que necesitan. Aunque con baja prevalencia, si 

consideramos cada una de ellas por separado, su gran número hace que afecten a un conjunto 

de cerca de 3 millones de personas en nuestro país. Además, la naturaleza crónica e 

incapacitante de muchas de ellas hace que planteen serias dificultades a quienes las padecen y 

a sus familias. 

1.1- Estructura  

El CIBER de Enfermedades Raras (CIBERER) se constituyó oficialmente en noviembre de 2006. 

El centro comenzó a funcionar en 2007 con 45 grupos de investigación, pertenecientes a 

instituciones de naturaleza muy diversa: CSIC, Universidades, Hospitales y otros centros de 

investigación nacionales y autonómicos. Muchos de estos grupos de investigación tenían una 

trayectoria de colaboración anterior, gracias a las antiguas redes de investigación cooperativa 

2003-2006. Otros grupos se incorporaron gracias a su actividad investigadora de excelencia en 

Enfermedades Raras.  

El CIBERER como consorcio público está regido por un Consejo Rector en el que participan las 

Instituciones Consorciadas. La estructura de organización que se creada comprendería la 

Dirección Científica a cargo del Dr. Francesc Palau que junto con el Comité de Dirección  

coordina la actividad de las siete áreas científicas en las que se distribuyen los grupos del 

CIBERER. 
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Una de las peculiaridades del CIBERER como centro de investigación pasaba por ser una 

entidad con personalidad jurídica propia. Este hecho conllevaba la necesidad de contar con 

personal especializado en RRHH, riesgos laborales, administración, finanzas y asesoramiento 

legal. Algunos de estos profesionales conformaron el núcleo inicial de la Oficina de Gestión. 

Desde la Oficina de Gestión, a petición del Comité de Dirección, se pusieron en marcha una 

serie de programas con la finalidad de distribuir los recursos respondiendo a las necesidades 

de los grupos, siempre bajo el marco de los ejes diferenciales-estructurales del CIBERER: la 

investigación en Enfermedades Raras, la colaboración entre los grupos y la traslación. Entre los 

programas más importantes podemos destacar el de Recursos Humanos para la investigación, 

Proyectos Intramurales, Equipamiento científico, Formación y el Programa de Apoyo a las 

Áreas. La puesta en marcha de la estructura básica del centro ha requerido un esfuerzo 

administrativo importante y necesario que junto el inicio de los diferentes programas iniciales 

ha absorbido la mayor parte de los recursos durante el periodo 2006-2009. 

Durante este primer periodo el CIBERER ha ido aumentando el número de grupos e 

incrementando la estructura de su Oficina de Gestión para dar soporte a los mismos. Poco a 

poco el centro ha ido consolidándose y favoreciendo la creación de dinámicas de colaboración 

estables. El CIBERER ha ganado visibilidad y reconocimiento por parte de otras entidades de 

investigación, instituciones, organismos relevantes, asociaciones de pacientes, la industria 

farmacéutica, etc. El CIBERER ha ido cumpliendo los objetivos marcados en los estatutos del 

centro y prosigue su camino de consolidación como centro de referencia en Enfermedades 

Raras. 

En 2009, el CIBERER ha alcanzado una cifra de 61 grupos de investigación, una plantilla propia 

de 210 investigadores contratados y más de 700 investigadores adscritos al mismo. En 

resumen, aunque la misión y los objetivos del CIBERER no han cambiado durante estos años, sí 

que ha cambiado su estructura y su visibilidad institucional. El CIBERER ha dotado de recursos 

a sus grupos de investigación, apoyando las actividades emprendidas por ellos y favoreciendo 

la colaboración entre los mismos, pero sobretodo, se ha ido articulando como un centro de 

investigación en red especializado en Enfermedades Raras.  

En el momento actual el CIBERER necesita redefinirse como el centro que quiere llegar a ser,  

implementando un programa estratégico encaminado a dar satisfacción a los objetivos que 

tiene planteados desde su creación y a otros más ambiciosos aún. En este sentido CIBERER 

debe adaptar su estructura e instrumentos a un nuevo periodo en el cual nos encontramos 

nuevos factores y actores tanto internos como externos. 

1.2- Entorno Actual 

Las enfermedades poco comunes despiertan un interés cada vez mayor en los países 

desarrollados. La dimensión social y sanitaria del problema ha permitido su inclusión en las 

agendas de política europea. Tanto el planteamiento estratégico para la UE (2008-2013) como 

el segundo programa de acción comunitaria en el ámbito de la salud (2008-2013) contienen 

iniciativas para prevenir y tratar enfermedades específicas y prevenir las Enfermedades Raras.  
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A nivel nacional, el Ministerio de Sanidad y Política Social ha aprobado recientemente (Julio 

2009) la estrategia en Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud, para la cual el 

CIBERER puso en marcha una oficina técnica que coordinó la elaboración y que cuenta con el 

Dr. Palau como coordinador científico de la misma. 

En este contexto, el CIBERER debe llegar a ser un interlocutor válido para la implementación de 

la Estrategia, y en particular en todo lo relativo a la línea de acción referente a la investigación 

en ER. En este sentido, el CIBERER ya ha empezado a establecer relaciones a nivel internacional 

con agentes implicados en las ER como Orphanet, base de datos a nivel europeo de 

información de enfermedades raras y de medicamentos huérfanos para pacientes y 

profesionales. Su objetivo es contribuir en la mejora del diagnóstico, cuidado y tratamiento de 

los afectados de enfermedades raras. Además está involucrado en el proyecǘƻ ά9ǳǊƻǇƭŀƴέ, que 

es una acción conjunta de Estrategias Nacionales y Planes para las Enfermedades Raras en 

todos los estados miembros de la UE. 

A nivel internacional, el tema de las Enfermedades Raras ha adquirido una gran relevancia. La 

Comisión Europea adoptó el 11 de noviembre de 2008 una estrategia comunitaria que se 

articula en torno a tres grandes ejes de acción consisten en:  

(i) mejorar el reconocimiento y la visibilidad de las Enfermedades Raras  

(ii) apoyar planes nacionales destinados a Enfermedades Raras en los estados miembros 

(iii) reforzar la cooperación y la coordinación relativa a las Enfermedades Raras en la Unión 

Europea.  

Coyuntura actual para la I+D 

En los últimos años se ha evidenciado que la inversión en I+D+i incrementa la productividad y 

genera crecimiento económico a largo plazo. Estos cambios en los sistemas productivos 

mundiales y el paso a la llamada sociedad del conocimiento en los países industrializados, 

están favoreciendo un aumento de la financiación de actividades de I+D+i a nivel global. Esta 

situación exige una cada vez más explícita puesta en valor de la inversión en investigación, con 

un retorno social directo o a través del sistema productivo. 

El actual modelo de I+D en Europa (en el cual se encuentra inmerso España) responde a una 

serie de objetivos planteados en la estrategia de Lisboa,  en la que la investigación y desarrollo 

se encuentran entre las prioridades de la Unión Europea. El principal instrumento mediante el 

cual Europa financia la I+D es el Programa Marco que define, como su principal objetivo,   

άCƻrtalecer las bases científicas y tecnológicas de la comunidad industrial, fomentando su 

ŎƻƳǇŜǘƛǘƛǾƛŘŀŘ ȅ ŀǇƻȅƻ ŀ ƭŀǎ ǇƻƭƝǘƛŎŀǎ ŘŜ ƭŀ ¦9έΦ 9ƴ 9ǎǇŀƷŀΣ Ŝƭ Ǉƭŀƴ ƴŀŎƛƻƴŀƭ ŀŎǘǳŀƭ ŘŜ LҌ5ҌƛΣ Ŝƴ 

el cual está integrado el CIBERER, también responde a los siguientes principios basados en las 

directrices europeas: 

 

¶ Poner la I+D+i al servicio de la ciudadanía, del bienestar social y de un desarrollo 

sostenible, con plena e igual incorporación de la mujer.  
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¶ Hacer de la I+D+i un factor de mejora de la competitividad empresarial.  

 

¶ Reconocer y promover la I+D como un elemento esencial para la generación de nuevos 

conocimientos.  

 

En este sentido el CIBERER se integra en el ISCIII, el cual ahora depende directamente del 

Ministerio de Ciencia e Innovación. Hasta el momento el ISCIII estaba dentro de la órbita del 

antiguo Ministerio de Sanidad y Consumo, el cambio hacia un nuevo ministerio ha producido 

también una adecuación hacia unos objetivos comunes con otros organismos de investigación 

de financiación pública. 

 

La priorización de políticas de impulso a la I+D ha supuesto una oportunidad para el CIBERER y 

los investigadores que en él trabajan. Esta nueva conciencia sobre la importancia de la 

investigación, en concreto en salud, nos ha permitido movernos en un ambiente favorable 

para la inversión  en actividades de I+D y en el desarrollo de nuevas herramientas que nos 

permitan conocer, diagnosticar, paliar y en algunos casos llegar a curar las Enfermedades 

Raras. Actualmente, nos hallamos en una coyuntura económica que ha ralentizado este 

impulso inversor en I+D, por ello, los programas y acciones del CIBERER han de adecuarse y ser 

flexibles ante esta situación. 

De la misma manera, es muy importante también tener en cuenta que la traslación, la 

transferencia del conocimiento, la innovación, el espacio Europeo de investigación y 

especialmente la  colaboración público-privada son los grandes ejes en los que nos movemos. 

Es por ello que cada una de nuestras líneas de actuación debe de estar orientada al desarrollo 

de mecanismos que faciliten los procesos de retorno de la I+D, a la sociedad. 
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2. ANÁLISIS DEL CIBERER  

En abril de 2009, el Instituto de Salud Carlos III (ISCIII) puso en marcha un proceso de 

evaluación para el seguimiento y análisis de resultados obtenidos por los CIBER desde su fecha 

de inicio de actividad. Los parámetros de evaluación y los detalles de la financiación quedaron 

previamente establecidos en el Acuerdo Específico de Financiación por Objetivos (AEFO) que 

se firmaron en la constitución  del CIBERER. 

La evaluación del CIBERER tiene por finalidad determinar de forma sistemática y objetiva, la 

relevancia, pertinencia, calidad y eficacia, de las actividades en función de los objetivos que se 

pretendieron alcanzar con su realización, incluyendo el análisis de la gestión administrativa y la 

ejecución de esa actividad.  

El procedimiento de evaluación comprendió tres partes esquematizadas a continuación: 

autoevaluación, auditoria e informe científico externo, que se resumen en un informe final. 

 

2.1- Autoevaluación CIBERER 

Consistió en el análisis, mediante cuestionario, de los resultados científicos así como de todas 

las cuestiones relacionadas con la gestión que han sido realizados por el director científico y el 

comité de dirección. La gerencia se responsabilizó de la autoevaluación de la gestión 

administrativa y económico-financiera, la división de tareas y el sistema de seguimiento.  

Para poder cumplir dicho proceso, desde el mes de marzo, el CIBERER puso en marcha una 

campaña de recopilación de datos, que finalizó el 8 de mayo, plazo en el que se remitió el 

informe de autoevaluación. 

Como resultados notables del CIBERER durante el periodo analizado, cabe destacar la 

excelente producción científica de las unidades CIBERER, el aumento de la colaboración entre 

las distintas unidades, la estructura y buen funcionamiento de la Oficina de Gestión o el plan 

de comunicación externa.  



  Plan de actuación CIBERER 2010-2013 

8 

 

Entre los aspectos que necesitan un impulso se encuentran, la transferencia al sector 

productivo, el desarrollo de proyectos internacionales en colaboración, la investigación 

traslacional, la reconversión de duplicidades en sinergias, la búsqueda de complementariedad 

con las instituciones consorciadas y organismos públicos de financiación de I+D y finalmente la 

comunicación interna. 

2.2- Auditoría 

El día 21 de mayo un equipo de dos auditores realizó una verificación objetiva de datos e 

información aportada por el CIBERER en su autoevaluación. Se trató fundamentalmente de 

una auditoría sobre la organización y la estructura de gestión del centro. 

El resultado de esta auditoría ha sido muy satisfactorio, en palabras de los auditores se refleja 

ǉǳŜ άŜƭ ŜǎŦǳŜǊȊƻ ŘŜ ƭŀ ƻŦƛŎƛƴŀ ǘŞŎƴƛŎŀ /L.9w9w Ŝǎ ŜƴŎƻƳƛŀōƭŜέΦ  

Las recomendaciones de esta auditoría inciden en mejorar la planificación de nuestro modus 

operandi: definición de procesos de toma de decisiones, el seguimiento/evaluación de los 

procesos y modificación de éstos en base al análisis de su funcionamiento. 

2.3- Evaluación  del  CIBERER por parte del Comité Científico Externo  

La evaluación científica ha sido sobre todo una valoración de los resultados científicos del 

CIBERER, y un análisis de la  calidad y coherencia de los programas puestos en marcha por el 

CIBERER. 

A la espera de un informe definitivo, el Comité Científico Externo apuntó durante una 

entrevista con el director científico y la gerente del CIBERER que el centro debería enfocarse 

preferentemente en la investigación de grupos de Enfermedades Raras frente al estudio de un 

amplio espectro de Enfermedades Raras. 

Durante el proceso de autoevaluación y a partir del informe de auditoría y del cumplimiento 

del AEFO (Acuerdo Específico de Financiación por Objetivos) se ha podido detectar una serie 

de puntos clave que tendrán que ser contemplados en las líneas estratégicas y objetivos 

específicos para el periodo 2010-2013.  

En general, muchos de los objetivos planteados necesitan un periodo de evaluación más largo 

del que ha gozado el CIBERER. Pero esta autoevaluación y auditoría han permitido comprender 

la necesidad de modificar algunas estrategias e instrumentos CIBERER, y sobre todo la 

estructura y relaciones entre los miembros del CIBERER. Es necesario cambiar la filosofía y 

percepción que existe del CIBERER si se quiere alcanzar la misión encomendada al centro. 

Muchos de estos cambios se habrán de realizar de manera progresiva y con estrategias a largo 

plazo, pero otros se deberán poner en marcha lo antes posible para que puedan dar resultados 

a corto y medio plazo. Entre las cuestiones más importantes se encuentran: 

ω El CIBERER ha de funcionar como una Institución, por lo que es necesario que fortalezca 

su estructura, su política corporativa, sus líneas estratégicas de investigación y su 

posicionamiento.  
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ω El Comité de Dirección del CIBERER habrá de participar activamente en la elaboración de 

los criterios de selección de grupos que integran su estructura. 

 

ω Para ésta segunda etapa los grupos  pertenecientes al CIBERER tendrán que cumplir con 

los objetivos estratégicos más importantes del centro: la investigación en Enfermedades 

Raras, la cooperación, la traslación y transferencia. 

ω Será necesaria la puesta en marcha de procesos de autoevaluación de los programas 

CIBERER, acompañados de medidas correctoras. 

ω El valor añadido CIBERER debe basarse en los principios de colaboración, traslación y 

transferencia. Para esto es necesario una gestión de excelencia.   

2.4- Análisis DAFO 

Partiendo de toda la información recopilada durante el proceso de evaluación, se ha 

desarrollado un análisis DAFO que resume las principales fortalezas y debilidades de CIBERER 

en la actualidad, así como las oportunidades y amenazas que están surgiendo en la coyuntura 

actual. 

DAFO sobre la Estructura CIBERER 

Debilidades: 

¶ Con el fin de dar respuesta a objetivos que no sean puramente científicos se necesita 

incrementar el personal especializado para la gestión del conocimiento. 

¶ La dispersión de los grupos dificulta la comunicación y supone una fragmentación de 

recursos. 

¶ Ausencia de financiación adicional externa que dote al CIBERER de mayor independencia. 

¶ El CIBERER es percibido por algunos de sus grupos como una fuente de financiación y no 

como un centro en red cuya pertenencia implica la participación activa en sus programas. 

Fortalezas: 

¶ El CIBERER cuenta con grupos multidisciplinares que permiten potenciar sinergias, y el 

desarrollo de una investigación traslacional. 

¶ La estructura de programas CIBERER cuenta con instrumentos bien definidos. 

Determinados programas, como el de formación, cuentan con un alto grado de 

consecución de objetivos. 

¶ La web del CIBERER coordina y centraliza toda la información del centro; contiene 

información sobre la actividad científica, bases de datos y memorias científicas. 
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¶ El CIBERER cuenta con consultores externos que le proporcionan asesoramiento en 

relación a la estructuración de los procesos internos, desarrollo de protocolos de 

actuación y evaluación de los resultados de las actividades. Como son INGENIO y la 

consultora Deployment ) 

¶ En el consorcio participan instituciones que son referentes en investigación. 

 

Amenazas: 

¶ Incertidumbre sobre la financiación anual procedente de la subvención nominativa 

¶ Las convocatorias abiertas de incorporación al CIBERER han generado hipertrofia 

(demasiados grupos CIBERER). 

¶ Se dan dificultades para la renovación de grupos: entrada y/o salida de grupos 

pertenecientes al CIBERER. El CIBERER como tal no tiene poder de decisión. 

¶ Falta de definición del papel del CIBERER en el contexto de las Instituciones Consorciadas. 

Oportunidades: 

¶ Posible creación de nuevas plataformas/servicios externos. 

¶ Oportunidades de financiación para las Enfermedades Raras en Europa. 

¶ Existe un modelo interno de evaluación cualitativa de los resultados de la actividad de 

investigación y producción científica que es claro y transparente (Ingenio). 

 

DAFO Científico CIBERER 

Debilidades: 

¶ El objeto de la investigación, las Enfermedades Raras, es demasiado amplio. Sólo puede 

cubrirse con un nivel de excelencia suficiente un número determinado de patologías. 

¶ No hay definidas prioridades estratégicas para actividades de colaboración con el exterior 

(Ej. Plan de Alianza Estratégica). 

¶ Seguimiento de la transferencia. El CIBERER no cuenta con un argumentario claro ni una 

cartera de recursos. 

¶ El CIBERER no cuenta con proyectos europeos propios. 

¶ En general, los Jefes de Grupo del CIBERER tienen poca consciencia de difusión (hacia el 

exterior) de los trabajos y actuaciones del CIBERER. 
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Fortalezas: 

¶ Excelencia científica de los grupos. La mayor parte de los grupos son muy activos y 

compiten adecuadamente a nivel nacional e internacional. 

¶ El CIBERER cuenta con una masa crítica de más de 200 personas contratadas generando 

opinión acerca de asuntos relevantes en Enfermedades Raras. 

¶ El CIBERER ha contribuido a la difusión de la investigación en Enfermedades Raras. 

¶ El CIBERER cuenta con grupos multidisciplinares para potenciar sinergias. 

¶ El CIBERER va a asumir un papel principal en  Orphanet-España. 

¶ Implementación de actividad de traslación científica que está dando buenos resultados. 

(Ej. Conferencias terapéuticas.) 

Amenazas: 

¶ Coyuntura económica actual en entorno de crisis global. 

¶ Las administraciones públicas piden que se visualice cual es la posición estratégica de los 

CIBERs en materia de investigación a la hora de priorizar sus actuaciones. Existe una 

deficiencia de visualización del papel del CIBERER en el entorno de las instituciones 

consorciadas 

¶ Falta de definición de la carrera del personal investigadora del CIBERER. 

Oportunidades: 

¶ CIBERER como valor añadido: Para la potenciación de la traslación y cooperación. 

¶ Aprovechar los recursos brindados por otras instituciones para suplir carencias propias. 

Ejemplo OPE ISCIII, OTRI, servicios.  

¶ Posibilidad de participar en proyectos internacionales de gran nivel que favorezcan el 

desarrollo de I+D de excelencia. 

¶ Posibilidad de recurrir a empresas y fundaciones a partir de las cuales se podría conseguir 

financiación privada. 

¶ Los actores en Enfermedades Raras están organizados. El marco de legislación europea es 

favorable (medicamentos huérfanos). 

¶ Un lento pero constante aumento del nivel de visibilidad social del CIBERER que hace que 

los medios lo tengan en cuenta como interlocutor cuando abordan informaciones 

relacionadas con las ER. 
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¶ Posibilidad de participar en convocatorias nacionales de ayuda a la investigación 

específicas para traslación al SNS y cooperación público-privado 

 

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. Para ello se ha 

diseñado un plan estratégico que define las principales líneas de actuación del centro durante 

el periodo 2010-2013. Estas líneas están diseñadas para alcanzar a medio plazo los objetivos 

CIBERER reflejados en los estatutos y la misión encomendada en el BOE al CIBERER. 
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3. MARCO ESTRATÉGICO  

La misión del CIBERER, definida tanto en la convocatoria como en las bases reguladoras y 

según directrices del ISCIII, es apoyar el estudio y la investigación científica y técnica en el 

campo de las ER, haciendo hincapié en los aspectos de la investigación genética, molecular, 

bioquímica y celular, y con el objetivo de mejorar la compresión de las causas y de los 

mecanismos patogénicos de estos trastornos como pieza fundamental para desarrollar e 

implementar nuevas técnicas diagnósticas y estrategias terapéuticas. De este modo, el 

CIBERER, como medio instrumental del ISCIII, ha desarrollado una red que da respuesta a la 

misión que le fue encomendada. 

El objetivo principal del CIBERER es convertirse en un centro de referencia español y europeo 

en la investigación científica de las bases biológicas y patológicas de las ER- genéticas y 

adquiridas- con un interés específico en realizar una investigación traslacional que permita la 

transferencia de conocimiento a los centros sanitarios y a la práctica clínica, en beneficio de los 

pacientes y sus familiares. Como objetivos específicos encontramos: 

a) Contribuir a la investigación en el campo de las ER. 

b) Favorecer la resolución de los problemas de asistencia sanitaria relacionados con las ER. 

c) Potenciar la participación de los grupos de investigación en actividades científico-técnicas 

de carácter nacional y especialmente de las incluidas en los programas Marco europeos 

de I+D+i. 

d) Promover la transferencia de resultados de investigación a la sociedad y en especial al 

Sistema Nacional de Salud y al sector productivo farmacéutico y biotecnológico. 

e) Apoyar la divulgación y la participación en actividades docentes relacionadas con el 

campo de actuación del CIBERER. 
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4. LÍNEAS ESTRATÉGICAS  

Las líneas estratégicas para el periodo 2010-2013, han sido diseñadas teniendo como 

referencia el marco estratégico CIBERER, la misión y los objetivos principales que vienen 

definidos en nuestros estatutos. Además del obligatorio marco estratégico, se han tenido en 

cuenta los antecedentes, la evaluación externa,  los nuevos factores que aparecen en este 

periodo y por supuesto nuestra propia experiencia sobre el recorrido de CIBERER durante su 

primer periodo de vida. El CIBERER es sinónimo de investigación de excelencia,  cooperativa y 

tiene como fin de mejorara el bienestar y la calidad de vida de personas afectadas en ER. 

 

Línea 1: Fomentar el desarrollo de una investigación de excelencia en Enfermedades Raras. 

La investigación biomédica de excelencia en el seno del CIBERER es el fundamento de la 

competitividad científica y el desarrollo de programas de innovación del mismo en el ámbito 

de las ER. Actualmente hay alrededor de 6000 Enfermedades Raras conocidas según Orphanet 

y 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 y 

modelos para el conjunto de ER. 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.  

 

Línea 2: Fomento y consolidación del trabajo de investigación en red, garantizando 

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. 
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Línea 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, preclínica. 

 

Línea 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.  

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. 

 

Línea 5: Visibilidad institucional con presencia en escenarios clave Ŝƴ ά9wέ Ƨǳƴǘƻ Ŏƻƴ 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. 

 



  Plan de actuación CIBERER 2010-2013 

16 

 

Línea 6: Gestión y coordinación de las anteriores líneas estratégicas y de sus programas e 

instrumentos específicos a través de la Oficina de Gestión 1 a 5. 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. 
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5. OBJETIVOS ESTRATÉGICOS  

Cada una de las líneas estratégicas que el CIBERER ha especificado en su Plan de Actuación 

2010-2013 viene acompañada de unos objetivos principales que definen el marco de trabajo 

para los próximos años. 

 El reto que se plantea en este momento el CIBERER es el de llegar a ser un referente nacional 

e internacional en Enfermedades Raras. Para ello, ha de seguir potenciando aquellas líneas de 

actuación que ha ido fomentando desde su constitución: el trabajo en red, una investigación 

de excelencia, colaborativa y que conlleve transferencia de resultados y visibilidad social. Para 

ello, el CIBERER habrá de potenciar algunos aspectos para que dejen de ser debilidades: la 

internacionalización de la investigación, la relación efectiva con el sector productivo o la 

visibilidad institucional. 

 

a) Objetivos específicos para la Línea estratégica 1 

El CIBERER ha de convertirse en referencia en investigación sobre las Enfermedades Raras a 

nivel nacional e internacional, para ello ha de cumplir los siguientes objetivos: 

Fomento de la capacidad investigadora CIBERER.  

Con el fin de mantener la alta capacidad investigadora del CIBERER, el centro hace un especial 

énfasis  mantener a los grupos de personal cualificado para apoyar la investigación del centro 

en Enfermedades Raras. El personal ha de especializarse necesariamente  en Enfermedades 

Raras, tanto los técnicos de laboratorio como los doctores, como el personal de apoyo (Oficina 

de Gestión). Para ello es imprescindible la formación de estos profesionales tanto dentro como 

fuera de nuestras fronteras. 

Desde las distintas plataformas de apoyo a la I+D se trabajará para conseguir instrumentos de 

primer nivel para la investigación de modo que ambas actuaciones provoquen un aumento del 

número de publicaciones en las mejores revistas científicas. 

Internacionalización de la investigación 

No cabe duda de que para potenciar una investigación de excelencia es necesario trabajar con 

grupos de investigación punteros en el mundo.  

El CIBERER quiere incrementar su nivel de participación en proyectos europeos e 

internacionales. Para ello empezará por mejorar la capacidad de gestión de las propuestas de 

los grupos, proporcionándoles el soporte y apoyo necesario. Se difundirá entre los grupos 

información acerca de las ventajas que conlleva presentarse a proyectos europeos bajo el 

paraguas del CIBERER de forma que éste llegue a ser un actor habitual en las convocatorias de 

ERs en Europa. 

El CIBERER realizará búsquedas activas de nuevas oportunidades de financiación en el exterior 

y potenciará la investigación en ERs en colaboración con instituciones no europeas. 
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b) Objetivos específicos para la Línea estratégica 2 

El objetivo principal de esta línea es conseguir una red de cooperación estable entre los grupos 

CIBERER. De esta forma se quiere potenciar todas las sinergias en investigación de los grupos 

pertenecientes al CIBERER.  

Potenciación de la cooperación entre unidades CIBERER   

Uno de los puntos más sobresalientes que ha supuesto el CIBERER como  valor añadido a la 

investigación ha sido la investigación cooperativa, tan importante, por la baja prevalencia de 

casos potenciales, en el tema que nos ocupa, las Enfermedades Raras. Con el programa de 

Proyectos Intramurales, el CIBERER, ha promovido la realización de proyectos de colaboración 

multidisciplinar entre sus grupos de investigación.  

El CIBERER no da por culminado este proceso y pretende seguir incrementando 

progresivamente los resultados de investigación en colaboración de unas unidades CIBERER 

con otras. 

La colaboración entre unidades permite además un mejor aprovechamiento de los recursos 

tecnológicos y humanos del CIBERER, favoreciendo la formación interna del personal 

contratado. Este intercambio de profesionales también posibilita el conocimiento de los 

recursos propios, esencial para evitar duplicidades entre los grupos. 

Desde la Oficina de Gestión se trabajará para evitar o minimizar duplicidades, en este caso con 

las instituciones consorciadas a través de procesos de trabajo en común. 

Desarrollo de plataformas/servicios compartidos o en red del CIBERER 

El trabajo en red es uno de los distintivos de los CIBERs.  Para este nuevo periodo el CIBERER 

quiere fomentar el desarrollo de plataformas de apoyo a la I+D no existentes en la actualidad y 

favorecer el uso compartido de los recursos de los grupos en conjunción con las instituciones 

consorciadas. 

 

c) Objetivos específicos para la Línea estratégica 3 

Esta línea pretende incrementar la traslación al Sistema Nacional de Salud, y de esta manera 

acelerar el proceso que lleva a la investigación realizada en el laboratorio hacia beneficios 

concretos sobre la calidad de vida de los pacientes.  

Desarrollo de acciones encaminadas a potenciar la investigación traslacional  

La interacción entre grupos básicos y clínicos en el escenario CIBERER ya dio buenos resultados 

en años pasados a juzgar por la gran aceptación que ha tenido el programa de Proyectos 

Intramurales  por parte de los grupos CIBERER όάƻōƭƛƎŀōŀέ ŀ ƭŀ ŎƻƭŀōƻǊŀŎƛƽƴ ŘŜ ŀƭ ƳŜƴƻǎ ǳƴ 

grupo básico y uno clínico). Es por ello que el CIBERER va mantener y reforzar este programa 

en los próximos años. 
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Se pretende por otro lado, para llegar a un nivel de retorno social satisfactorio, dar un fuerte 

impulso al avance de la investigación en  nuevas terapias y/o fármacos mediante  el apoyo a la 

realización de ensayos clínicos y el fomento de proyectos de investigación básica en relación 

con terapias. 

Fomento de la traslación asistencial en ER al SNS 

La vertiente de traslación de resultados viene marcada en el CIBERER por el traspaso de 

conocimientos científicos al Sistema Nacional de Salud (SNS).  Es evidente que el traslado de 

esta información ha de ser de gran calidad. 

Con esta premisa desde el CIBERER se va a potenciar la actualización de las guías clínicas, 

diagnósticas y/o epidemiológicas que ya estén editadas y aborden temas de las Enfermedades 

Raras; 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. 

Por último se va a trabajar conjuntamente con Orphanet para la creación de una  plataforma 

para la resolución de consultas donde profesionales y afectados puedan obtener respuestas de 

calidad a sus dudas o necesidades.  

 

d) Objetivos específicos para la Línea estratégica 4 

Esta línea pretende que la investigación realizada en el CIBERER tenga un alto componente 

innovador. Para potenciar la innovación es imprescindible invertir en la formación en gestión 

del conocimiento, así como colaborar con empresas del sector bio/farmacéutico/tecnológico. 

Desarrollo de las herramientas para los procesos de transferencia 

Se empezará por crear una cartera de recursos CIBERER permita un mejor conocimiento de las 

propias posibilidades y potencialidades.  Se trabajará para concienciar y formar a los grupos 

CIBERER en gestión y/o valorización del conocimiento y transferencia, facilitándoles 

asesoramiento sobre propiedad intelectual y otros aspectos críticos de la transferencia. El 

crecimiento y consolidación del CIBERER pasa por su propia evolución al establecimiento de 

relaciones y acuerdos de colaboración con empresas. El objetivo principal de esta línea será 

conseguir dichos acuerdos. 

Fomento de las actividades de transferencia del conocimiento e innovación en Enfermedades 

Raras 

Es de vital importancia para el CIBERER el estar adecuadamente  representado en todos los 

foros de acciones de colaboración público-privado relacionados con las Enfermedades Raras. 

Esta labor de representación se asumirá  desde la dirección y gerencia del  CIBERER con el 

apoyo y participación de la Oficina de Gestión. El Plan de Alianzas Estratégicas del CIBERER 

presentará propuestas de colaboración con empresas del sector bio/farmacéutico/tecnológico 
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y organizará jornadas de encuentro de los grupos de investigación con empresas 

potencialmente interesadas. 

Para el CIBERER, el ser capaz de aprovechar las convocatorias de ayudas externas para el 

fomento de actividades de transferencia será esencial en este periodo de restricciones 

económicas. Es por eso que desde el Área de Gestores se trabajará en inventariar y seleccionar 

aquellas convocatorias del sector privado que sean interesantes para el CIBERER, y se hará 

todo lo posible para conseguir esta financiación externa. 

Por otro lado el CIBERER favorecerá y apoyará la creación spin off propuestas por los grupos de 

investigación, así como la protección de la investigación por medio de patentes de calidad y el 

asesoramiento que éstas conllevan. 

 

e) Objetivos principales para la Línea estratégica 5 

Para un centro de investigación público como es el CIBERER, la visibilidad institucional es 

fundamental para potenciar los distintos programas que se desarrollan dentro del mismo. 

Teniendo en cuenta el corto periodo de tiempo que lleva funcionando el CIBERER como 

institución, se plantea esta línea como estratégica. 

Desarrollo de un Plan de Alianzas Estratégicas para cumplir con los objetivos específicos 

Como se ha indicado anteriormente, el CIBERER elaborará un plan de alianzas estratégicas que 

permitirá generar oportunidades de desarrollo para el CIBERER y para todos los agentes 

implicados en las ER detectando posibles socios que tengan necesidades complementarias con 

el CIBERER y sus objetivos, así como planificar y ejecutar un plan de acciones conjuntas.  

La materialización de este objetivo será la firma de acuerdos de colaboración o convenios con 

el sector privado o instituciones internacionales que den visibilidad al CIBERER y a su labor 

investigadora. 

Difusión de actividades CIBERER para mejorar el conocimiento social de la investigación en 

Enfermedades Raras 

Mejorar el conocimiento de la sociedad acerca del CIBERER es una tarea imprescindible para 

dar visibilidad a nuestra entidad y para mejorar la percepción  de la sociedad acerca del valor 

de la investigación en Enfermedades Raras. 

Para conseguir este objetivo el CIBERER debe consolidar su Área de comunicación, fomentar la 

comunicación interna mediante su portal web, el boletín CIBERER, conferencias, etc. de modo 

que se cree un gran foro de discusión en Enfermedades Raras intra-CIBERER.  

Otro punto importante será el de fomentar entre los propios investigadores CIBERER una 

consciencia acerca de la importancia de las acciones de difusión de las actividades científicas, 

de modo que sus logros sirvan para mostrar la sociedad, que se realiza una labor lenta pero 

constante en investigación de las Enfermedades Raras. 
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f) Objetivos principales para la Línea estratégica 6 

La autoevaluación, la auditoría y la evaluación del Comité Científico Externo nos ha servido 

para detectar aquellas debilidades presentes en el CIBERER, pero también las fortalezas. Desde 

la Oficina de Gestión se trabajará en la necesaria adaptación de los programas actuales así 

como en la creación de nuevos programas para poder potenciar las fortalezas y minimizar las 

debilidades.  

Consolidar / Mejorar los programas estratégicos del CIBERER 

Sin duda alguna, los Programa del CIBERER más exitosos han sido el de Recursos Humanos, el 

de Formación y el de Programas Intramurales. En la coyuntura actual el esfuerzo se centrará en 

la consolidación de estos programas que son la base sobre la cual se han de buscar nuevas 

formulas que permitan su mejor desarrollo.  

Creación de instrumentos CIBERER 

Para mejorar los programas del CIBERER se pondrá en marcha diversos instrumentos de 

soporte de potenciación como acciones de traslación, programas de apoyo a la transferencia 

de la investigación, creación y uso compartido de plataformas de apoyo a la investigación y 

programas de promoción de proyectos internacionales.   

Calidad-Evaluación programas y unidades CIBERER 

Con el objetivo de obtener certificados de control de calidad de las normas ISO, el CIBERER 

trabajará en la creación de un proceso de autoevaluación automatizado para todos sus 

programas. 
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6.- ÁREAS CIENTÍFICAS 

6.1 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 

COORDINADOR CIENTÍFICO CENTRO Unidad 

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

U727 

JEFE DE GRUPO CENTRO Unidad 

Dr. Antoni L. Andreu Unitat de Patologia Mitocondrial i Neuromuscular, Institut de Recerca Hospital 
UniversiǘŀǊƛ ±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 

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 
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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 

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. 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 {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 

 

Enfermedades Endocrinas 

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 

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 

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 

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 
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Genética Clínica y Epidemiología Genética 

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 

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. 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 
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6.2 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: 

Área Patología Mitocondrial (PM) 8 grupos 

Área Enfermedades Metabólicas Hereditarias y Endocrinas (EMHE) 20 grupos 

Área Neurogenética (NG) 11 grupos 

Área Genética Clínica y Defectos Congénitos (GCDC) 15 grupos 

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

 

Área Enfermedades Metabólicas Hereditarias y Endocrinas (EMHE) 

 

Este 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 



  Plan de actuación CIBERER 2010-2013 

28 

 

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 

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

U742 

Dra. Magdalena Ugarte 
Centro de Investigación y Diagnóstico de Enfermedades Metabólicas 
Hereditarias, Centro de Biología MoƭŜŎǳƭŀǊ 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, 
¦ƴƛŘŀŘ ŘŜ LƴƳǳƴƻƭƻƎƝŀ ȅ ¦ƴƛŘŀŘ ŘŜ LƴǾŜǎǘƛƎŀŎƛƽƴΦ 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. 
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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 

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 
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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. Joaquím 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 

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 
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7.  SEGUIMIENTO DEL PLAN 

 

Las nuevas líneas estratégicas definidas en el presente plan requieren una adaptación de  los 

programas actuales por lo que es necesario la elaboración de plan de acción anual, que 

priorice las acciones y defina el despliegue temporal de las actividades anualmente, que tendrá 

que ser aprobado por el Consejo Rector. La Oficina de Gestión tendrá como principal 

responsabilidad coordinar los trabajos de implantación del Plan, siempre bajo la supervisión 

del comité de dirección. En aquellos casos en que se considere oportuno, cuando una línea no 

esté lo suficientemente desarrollada o con falta de financiación, la Oficina de Gestión 

elaborará una modificación de las acciones previstas para esta en la anualidad correspondiente 

y de manera conjunta con la dirección, agentes e instituciones implicados, procurará su 

financiación.  

 

Para un correcto seguimiento de la ejecución del Plan Estratégico, es necesario disponer de 

una metodología de seguimiento y control que permita obtener información fiable del estado 

de avance y que facilite el control por parte de los órganos de gobierno y dirección, así como la 

readaptación de la planificación estratégica ante nuevos escenarios.  

 

El sistema de seguimiento y control del Plan Estratégico que se presenta a continuación, será 

dirigido por el comité de dirección y que contará para su desarrollo con la Oficina de Gestión y  

el equipo de Gestores, y tendrá como principales fuentes de información los compromisos de 

los responsables actividades anuales previstas para cada línea estratégica, y la elaboración de 

una memoria anual de seguimiento del Plan Estratégico. 

 

7.1- La Oficina de Gestión en el Plan Estratégico 

 

La Oficina de Gestión será la encargada del seguimiento técnico del Plan Estratégico, siendo 

dirigida por la gerente. 

 

El seguimiento del Plan se realizará a partir de los compromisos adquiridos por los diferentes 

responsables de los objetivos estratégicos definidos dentro de las seis líneas estratégicas, que 

serán los encargados de liderar las acciones planteadas en cada línea estratégica para cada 

plan de acción anual.  

 

Del cumplimiento y desarrollo de los objetivos estratégicos del Plan depende el grado de 

avance en las distintas líneas estratégicas, dado que todas aquellas acciones son 

interdependientes y complementarias a nivel de línea. Es por ello que  las áreas responsables 

son un pilar fundamental en el seguimiento del plan. 

 

7.2- Documentación para el seguimiento 

 

 El seguimiento se llevará a cabo a través de los informes anuales, que la Oficina de Gestión 

realizará junto con los responsables de cada objetivo. El resultado del proceso de seguimiento 

y control se materializará en la Memoria anual de seguimiento. 
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Memoria anual de seguimiento del plan estratégico 

Cada año se presentará al Comité de Dirección  la memoria anual de seguimiento del Plan 

Estratégico. Esta memoria recogerá la información necesaria para evaluar el grado de avance 

global de ejecución del Plan Estratégico, así como información detallada de las acciones más 

relevantes. 

 

7.3- Asignación del grado de cumplimiento 

 

La Oficina de Gestión, junto a los coordinadores de línea, serán los responsables de asignar, a 

partir de la información recabada de los dos informes semestrales, grados de cumplimiento 

anuales y grado de avance del objetivo de cada acción.  

 

7.4- Reuniones de seguimiento del Plan Estratégico 

 

Con la finalidad de mantener la participación y transparencia del Plan Estratégico, se proponen 

reuniones periódicas  (semestralmente) de debate de los implicados en la ejecución del plan, 

que alimentarán las memorias anuales de seguimiento. Estas reuniones de seguimiento  serán 

abiertas, invitándose además de manera específica a los investigadores y personal del centro 

que tenga interés.  

 

7.5- Indicadores  

 

Línea 1: Fomentar el desarrollo de una investigación de excelencia en Enfermedades Raras 

Indicadores 
 

Fomento de la capacidad investigadora CIBERER 

- Nº de publicaciones de primer cuartil en el periodo 2010-
2013, y 2006-2009 en Enfermedades Raras 

 

 - Nº contratados que asisten a cursos CIBERER y adscritos que 
participan en cursos CIBERER 

 

- Nº Solicitudes presentadas/aceptadas en convocatorias 
privadas por CIBERER 
 
- Cuantía de la financiación obtenida en convocatorias 
público/privadas por CIBERER 
 

 

Internacionalización de la investigación 

- Nº de contratados de la Oficina de Gestión que asisten 
cursos sobre Programas Internacionales 
 
- Nº de asistencias a  Jornadas y eventos de 
presentación/información de convocatorias internacionales 
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Indicadores 
 

- Nº de eventos organizados por CIBERER 
 
- Nº de propuestas presentadas y propuestas aceptadas ( a 
través del CIBERER o como grupo individual) 
 
- Nº acciones especificas organizadas para fomento de 
participación 
 
- Nº de Unidades de Investigación que participan en las 
propuestas 
 
-Nº de participaciones en foros internacionales para 
actividades de I+D 
 
- Nº Encuentros formales con agentes de I+D exteriores 
 
- Nº convenios y acuerdos formales conseguidos 
 

 

 

Línea 2: Fomento y consolidación del trabajo de investigación en red, garantizando 

complementariedad con las instituciones consorciadas y con los programas autonómicos, 

nacionales y europeos. 

Indicadores 
 

Potenciación de la cooperación entre unidades CIBERER   

- Nº publicaciones conjuntas 
 
- Nº guías conjuntas  
 
- Nº proyectos de investigación externos conjuntos 
 

 

- Nº de estancias de contratados/adscritos CIBERER en otras 

unidades CIBERER 

 

Desarrollo de plataformas/servicios compartidos o en red del CIBERER 

- Nº de servicios de apoyo a la I+D creados 

 

- Nº de Unidades de Investigación que utilizan los servicios al 

año 

 

- Nº de servicios que ofrece la web 

 

- Nº de Unidades de Investigación que dan uso a esta 

plataforma 

 

- Nº de participaciones en foros internacionales para 
actividades de I+D 
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Indicadores 
 

- Nº de encuentros formales con agentes de I+D exteriores. 
 
- Nº de convenios y acuerdos formales conseguidos 
 

 

Línea 3: Investigación traslacional mediante interacción con el sistema nacional de salud. 

Indicadores 
 

Desarrollo de acciones encaminadas a potenciar la investigación traslacional 

- Nº de proyectos activos cooperativos por grupos CIBERER 

 

- Nº de proyectos como participante y/o coordinador al año 

por grupo 

 

 
- Nº de nuevos Ensayos Clínicos puestos en marcha/año 

 

Fomento de la traslación asistencial en ER al SNS 

- Nº de guías clínicas y/o epidemiológicas publicadas cada año  

- Nº de consultas a la plataforma de recursos compartidos  

- Nº de convenios y acuerdos formales conseguidos  

 

Línea 4: Desarrollo del marco de interacción y líneas de actuación en ER con el sector 

productivo biosanitario (transferencia de investigación). 

Indicadores 
 

Desarrollo de las herramientas para los procesos de transferencia 

- Nº de cursos de formación/eventos en la temática señalada 

realizados por personal CIBERER   

 

- Nº de consultas realizadas a la empresa Clark & Modet  

- Nº de consultas realizadas a la cartera de recursos y al 

argumentario 

 

Fomento de las actividades de transferencia del Conocimiento e Innovación en ER 
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Indicadores 
 

- Nº de eventos/nº de empresas participantes 

 

- Nº de contrato/proyectos de I+D+i firmados 

 

 

- Nº de foros/eventos empresariales a los que ha asistido 

personal CIBERER 

 

 

Línea 5: ±ƛǎƛōƛƭƛŘŀŘ ƛƴǎǘƛǘǳŎƛƻƴŀƭ Ŏƻƴ ǇǊŜǎŜƴŎƛŀ Ŝƴ ŜǎŎŜƴŀǊƛƻǎ ŎƭŀǾŜ Ŝƴ ά9wέ Ƨǳƴǘƻ Ŏƻƴ ƭƻǎ 

agentes sociales e institucionales 

Indicadores 
 

Desarrollo de un plan de alianzas estratégicas para cumplir con los objetivos específicos 

- Nº de entradas en la base de datos con posibles socios 

detallando sus necesidades o sus aportaciones al CIBERER 

 

- Nº de convenios y acuerdos formales conseguidos  

Difusión de actividades CIBERER para mejorar el conocimiento social de la investigación en 
Enfermedades Raras 

- Nº de actualizaciones en la web del CIBERER 

 

- Nº de visitas en la web del CIBERER 

 

- Nº de envíos por parte de los investigadores a la Oficina de 

Gestión de novedades relacionados a  ER 

 

 

 

Línea 6: Gestión y coordinación de las anteriores líneas estratégicas y de sus programas y 

instrumentos específicos a través de la Oficina de Gestión 1 a 5. Herramienta transversal. 

Indicadores 
 

Consolidar / Mejorar los programas CIBERER de éxito 

Nº programas actualizados  

Nº de actividades por programa  

Creación de instrumentos CIBERER 
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Indicadores 
 

Nº de nuevos programas/acciones desarrollados  

Calidad-Evaluación programas y unidades CIBERER 

Nº de procesos con control de calidad  

Nº de protocolos de evaluación desarrollados  

Nº de acciones de las unidades evaluadas  
Nº de personal CIBERER evaluado 

 

Nº de programas evaluados 
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ANEXOS 

 

A.- Organigrama del CIBERER 2009. 
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B.- Metodología seguida para el desarrollo del Plan 

Para conocer la situación actual del CIBERER y las líneas a seguir para el periodo que 

comprende los años 2010 a 2013, se utilizó la técnica DAFO y CAME  identificando las 

Fortalezas, Debilidades; Oportunidades y Dificultades para cada una de las líneas estratégicas. 

Para poder elaborar este documento se tuvieron en cuenta todos los antecedentes reflejados 

en este plan de actuación 2010-2013 y que son: 

¶ Plan Estratégico 2006-2009. 

¶ La estrategia de Enfermedades Raras en el SNS. 

¶ Entorno actual para la I+D+i. 

¶ Análisis del CIBERER. 

¶ Autoevaluación CIBERER, teniendo en cuenta los criterios e indicadores 

consensuados con el ISCIII  

¶ Evaluación por el Comité Científico externo  

¶ Evaluación de programas CIBERER  

¶ Informe de la consultora Ingenio (especializada en I+D) 
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C.- Participantes en la redacción del borrador del Plan Estratégico. 

Para la redacción del presente borrador han participado tanto miembros del comité de 

dirección como de las distintas áreas del CIBERER.  Así mismo han participado miembros 

externos a CIBERER, los cuales han orientado y asesorado durante el proceso del mismo.   

 

Francesc Palau      Director Científico 

Verónica García      Gerente 

 

Comité de Dirección 

Julio Montoya       Coordinador de área  (PM) 

Antonia Ribes       Coordinador de área (EMH) 

Pascual Sanz      Coordinador de área (EE) 

José María Millán      Coordinador de área (N) 

Carmen Ayuso       Coordinador de área (DCTD) 

Guillermo Antiñolo      Coordinador de área (GCEG) 

Jordi Surrallés       Coordinador de área (IGPC) 

Luis Pérez Jurado      Coordinador de Formación 

 

Área de Gestores y Formación 

Ingrid Mendes      Gestora de Proyectos 

Mónica Bescós      Gestora de Área 

Alejandro Moreno     Gestor de Área 

Juan Luque      Gestor de Área 

Andrés Medrano     Gestor de Formación  

 

Virginia Corrochano     Responsable CIBERER Biobank 

 


