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DECRETO 78/2004, de 18 de mayo, de
declaracién de urgencia de la ocupacién
de terrenos para ejecucion de las obras
de “Mejora del abostecimiento a
Descargamaria”.

la Consejeria de Fomento, tiene atnbuidas por Decreto del
Presidente de la Junta de Extremadura 2672003, de 30 de
Junio, las competenaas translendas del Estado en matena de

i bastecimi iento, defensa de marge-

nes y regadios.

Ksimismo, la Junta de Extremadura tiene atnbuida la faculiad
expropiatona en virud del propio Estatuto de Autonomia, art.
47 b, correspondiendo 2 w Consejo de Gobieno la declaracn
de urgenaia del procedimiento expropiatono segiin lo dispuesto
en ¢l art. 51 de la Ley de Expropizcion Forosa, de 16 de
diciembre de 954,

Lz urgenaa viene motivada por cuanto la localidad afeciada
por las obras de que se trata, viene sulnendo graves problemas
en la red de abasteamiento de agua, debido, fundamentalmen-
te, a la disminuadn del caudal del Arroyo del Convento, desde
el que se abastece, la cual se deja notar senublemente en
época estival.

Tales problemas se tratan de sobventar con la soluatn adoprada,
que consiste en una nueva captacion desde el Amayo de Garganta
Vigja mediante un amd de toma de hormigon en masa y nuevas
conducaones de 5.830 m de longtud. fodo ello viene amparado,
aumismo, en ¢ Decreto 3376/1971, de 13 de diciembre.

El proyecto fue aprobade en fecha 30 de octubre de 2003,

practicado Inf on Piblica por Resolucibn de
19 de maro de 2004 (D.O.E n" 41, de 10 de abnl), dentro
del plare a efecto concedido, no se han presentado escritos de
alegaciones.

En su virtwd, a propuesta de la Consepera de Fomento, previa
deliberacion del Consejo de Gobierno en w sesion del dia 18 de
mayo de 2004,

DISPONGO

Brticulo Unico. Se dedara de urgenda la ocupacon de los bienes
alectados y la adquisiadn de derechos necesanios para la ejeau-
cén de las obras de: “Hejora de Abastecimiento a Descargamaria”,
con los electos y aleance previsto en el art. 51 de la Ley de

0.0.E—Himera 59

Expropacion Forzosa, de 16 de dicembre de 1954, y concordan
tes de su Reglamento.

Hénda, 18 de mayo de 2004.

Hl Presidente de la unta de Extremadra,
JUAK CARLOS RODRIGUE 13ARRA

La Consgera de Fomento,
LEONOR MARTINEZ-PEREDA S0TO

CONSEJERIA DE SANIDAD Y CONSUMO

ORDEN de 14 de mayo de 2004, por la que
se crea el Sistema de Informacién sobre
Enfermedades Raras en la Cemunidad
Auténoma de Extremadura.

las actindades de planificaain y gestion en el terreno sanitano
necesitan de un soporte informativo que las haga efectivas. Dentro
de este soporte se encuentra, como una faceta mis, la eastenaa
de sistemas de imformacion para detenminadas patologias.

Las Enfermedades Raras, también llamadas poco comunes o mino-
ntanas engloban a un conjunto de patologias que, aunque con
escasa frecuenaa en la poblacion detemminan enfermos crinicos
con una vida dependiente del sistema sanitano.

Las enfermedades raras es un conjunto de enfermedades que, por
ws canacteristicas, es susceptible de servirse de un sistema de
informacion. Esle, como ustema de recogida, andlisis y tratamiento
de la informacién puede proporcionar datos que, permitiendo
conocer |a evoluadn de estas enfarmedades, sean de utilidad para
todos aquéllos relacienados con la atencidn de los enfermos afec-
tos de estas patologias de la G dad Auto de Extrema-
dura, redundando en una mejora de la atenadn de los afectados,
hadéndose ahora necesano dotarle de personalidad legal.

De acuerdo con el Decreto 8072003, de 15 de julio, por el que
s establece la estructura orginica de la Consejeria de Sanidad y
Consumo, corresponde a la Direccion General de Consuma y Salud
Comunitana las funciones encaminadas a wigllar y anahzar los
indicadores de morbilidad y mortabdad, estudiando la histona

natural de las enfermedades con prevalenaa en la Comunidad
Auth de E fura ¥ las nuevas patologias, y pudiendo
enmarcarse dentro de estas fundones |a creacion ¥ mantenimiento
de sistemas de informadén para d Jas patologias.

DEL SISTEMA DE INFORMACION SOBRE
LAS ENFERMEDADES RARAS

Consejeria de
Sanidad y Consumo
DIRECCION GENERAL DE CONSUMOY SALUD COMUNITARIA

PROTOCOLO

DE EXTREMADURA
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2% Registros. Funciones y
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de Salud

Principios Basicos

e Recurso en epidemiologia

— Informa y permite analizar riesgos en
poblaciones o grupos de poblacion

— Permite analizar tendencias y cambios en
las tendencias

— Instrumento para el estudio de hipotesis
etiologicas

— Promueve la investigacion

— Metodo para el estudio de la historia
natural de la enfermedad



Registro de Enfermedades Raras del
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= la mizma
acnerdo con lo
ri la apmbacidén por
ez afectados.
ln Azamblea de la Octavn Delega-
ticoa-Optometristas adoptd, « 20 de=
de cpeacidn por segregacidn del Colegio de
de la Regidn de Munsia
= un colego de ambito estatal, la compelencia pam auto-
1on cormesponde ol Estado, de scuerdo con =] antenor-
nte citado artieulo 4.2 de la Ley 201974, de 12 de febrera, sobre Caole.
giva Profesionales, modificada por las Leyes 741978, de 20 de diciembre,
¥ 12T, de 14 de abnl, ¥ de scverdo, asimismoe, con o Real Decreto
Lezy GRG0, de 22 de= jumio. En cambio, la creacidn de un nuevo Colegio de
OpticosOptometristas de la Begitn de Murcia es competencia de la
cormuridad sutdnoma que, de acverde con b dispuesto =n el artien-
Iz 11.10 de su Estatuto de Sutonomia, ha asumido = desammollo legalatins
¥ la epcucidn en matera de colegios profesionales de dmbito antond-
mica, dentro del marss de la legialacidn bisica estatal ¥ d= amerdo con
lo establecido =n la de la Comunidad Autédmoma de In Begidn de Mur
cin G198, de 4 de novembre, de los Colegios Profesionales de la Regidn
de Murcia.

En su vimod, a propussta de la Ministm de= Samidad y Cansomo ¥ pre-
via deliberazidn del Conssjo de Minisires =n a0 reunidn del dia 27 d=
mago de 2006,

derominaciin § disclucidn de loa colegios profesiona
prodesidn ser promovida por los pmopics colegi
dispuesto en los respectivos eatabutos, ¥
decreto, previa audiencia de los dernss

En =l imbito de la Regidn de
idtm Regional del Colegio
enero de 2002, = ac

DISPOMNGO;
nico,  Segeegacies.
Se autoriza ln e :

io Macicnal de OpticcsOpiome-
tristas de su actual Delegacidn Region ! i

Murcia

diziembre, de Corsesjos ¥ Colegics Profesionales de la Comunidad Valen-
ciun

En so viroad, a propuesia de la Ministm de Sanidad y Consomo y pre-
via deliberazidn del Conss=jo de Minisiras =n s peumidn del dia 27 d=

maga de 2006,
DISPONGO:

Articulo dnico,  Segrogecddm,

S autoriza ln segregacidn del Colegio Macional de OpticceCOptome-
tristas de su actual Delegacidn Regional de ln Comunidad Valenciana

Dispasicidn adicional dnica.  Efeatisidad de s sopmoqecd dn.

La segregacidim o que s= refiere =l aficnlo dnico tendra, efectividad a
partir de la entrada en vigor de la noma agondmica de creacién del Cole.
gio de OpticcaOptometristas de la Comunidasd Valencina
Disposicidn final drmica.  Ewdvada en wigon

El pressnte real decreto sntrard en vigor el dia sigaente ol de so publi-
cazicn en e <Boletin Cfizial del Esadas,

Dndo en Madrid, el 27 de mayo de 2006
JITAN CARLOS R.

La Binistm de Eanlded ¢ Cormuma,
ELEMA 84 LGAD0 MENDEZS

Dispo gicidm adicional dnica.  Efectded daal do 1o sopnopoecd e,

La segregacidn a que s= refiere =l aniculo dnico tendrd efectividad a
partir d= la entrada envigor de la nomma antondmica de creacidn del Cale.
gin de Opticca-Optometristas de la Begidn de Mureia

. g ] -

—

ORDEN S00¢] TSRS de 1 de m-!a\:l,'ﬁ.l' la g &0
cream 7 supranen fickeros de dados de cordoler porsomod
s thoramalog [pow o wlaEn o,
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5. Denominacion del fichero: Registro de Enfermedades Raras v
banco de muesiras.

Finalidad del fichero v usos previstos: Segulmiento, control de la salad
e investigacion

Personas v colectivos afectados: Pacientes de enfermedades raras,
familiares ¥ poblacion control participantes en los estudios de investiga-
clom.

mefed'uuientﬂ de recogida de datos: Métodos propios de investiga-
clom.

Estructura basica: Fichas en papel v bases de datos.

Diatos de caracter personal incluidos en el fichero: Datos de identifica-
clon v de salud de los sujetos participantes (historia clinica, diagnosticos,
procedimientos diagnosticos, tratamientos, marcadores biologicos de
susceptibilidad genética ¥ bioquimica, localizacion de las muestras biold-
gicas).

Cesiones de datos previstas: Oiros centros sanitarios v organismos
oficiales de estadistica.

Transferencias previstas a terceros paises: Datos estadisticos (anond-
mizados) a Organismos sanitarios europeos.

Organo administrativo responsable del fichero: Instituto de Investiga-

cion de Enfermedades Raras, Instituto de Salud Carlos I1I.

Servicio o Unidad ante 1a cual se podra ejercer el derecho de acceso,
rectificacion, oposicion y cancelacion: Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras. Instituto de Salud Carlos IIL Pabellon 11, Sinesio
Deleado, 6 25020 Madrid.

Medidas de Seguridad: Nivel alto.
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Declaracion AEPD

AGENCIA

Bienvenido

Benvinguts | Benvidos

Ongi etorri

Scar |

» TITULARIDAD PUBLICA
Bdisquada generzal
al
» TITULARIDAD PRIVADA
» COMO CONSULTAR
» ESTADISTICAS

Blusqueda General

Biisqueda de ficheros de Titularidad Publica: Resumen

Responsable del fichero:

Nombre del fichero:

Finalidad:

Direccién:
Cdédigo Postal - Poblacién:
Provincia - Pais:

MINISTERIO DE ECOMOMIA Y
COMPETITIVIDAD

INSTITUTO DE SALUD CARLOS III
INSTITUTCO DE INVESTIGACION DE
ENFERMEDADES RARAS

REGISTRO DE ENFERMEDADES RARAS
Y BA

SEGUIMIENTO ¥  CONTROL DE

ENFERMOS AFECTOS DE
ENFERMEDADES RARAS ASI COMO DE
FAMILIARES Y PERSOMNAS

PARTICIPANTES EN EL ESTUDIO
CL SINESIO DELGADO 6 ----
28029-MADRID
MADRID-ESPARIA

Agencia Espafiola de Proteccidn de Datos © 2010 | Politica de Privacidad | Requisitos técnicos | Aviso legal
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Bienvenido al portal de registro
de enfermedades raras

Bienvenidos al portal del Regisure de Enfermedades Raras del Institute de Saled Carlos NI
sy, desarrollado desde el seno del Instituto de Investigacién en Enfermedades Raras (IER),
centro perfieneciente al O vy que también forma parte del CIBERER (Consorcio de

Imvestigacion Blomédica en Red de Enfermedades Raras),

-_ Manual de UPsuano -_ Fregunibas Freceenies

Login
Lhgtnmringi
Contrasedia:

Ultimas Noticias

= ¥Er mds noticias

Enlaces

Pt risodms ol

= WEI Mg enlaces

029, Miadrid - Tel: 91 822 20 32 - Fax: 91 387 T8 95 regisiro raras@iscie ey

Avdd Moalorte de Lemos, 5, 28029

Lontacto A e belichasd
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Investigadores Autoridades Regionales de
Cientificos y Salud (Comunidades
Clinicos Autdénomas)

Pacientes

Registros de pacientes =m=mp-  Registro de base poblacional

INVESTIGACION PLANIFICACION Y POLITICAS DE
SALUD

Historia natural de

la enfermedad Prevalencia
Ensayos clinicos IER - ISCIII Mortalidad
(reclutamiento)

Historia natural de
Muestras biologicas la enfermedad
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Red Espanola de Registros, para la
Investigacion de Enfermedades Raras

SpainRDR

(Spanish Rare Diseases Registries
Research Network)

International Rare Diseases Research
Consortium (IRDIRC)

Expte: IR11/RDR-XX ? IRDIRC
Afios: Dec, 2011-Dec, 2014 (2012-2014) o



Intituto International Rare Diseases Sp;;;DR
Research Consortium (IRDIRC)

CarloslIl

 Europa, America (USA y Canada) y Australia
e Cooperacion (2020). Objetivos

Diagnosticos Interdisciplinar
Secuenciacion, caracterizacion Historia natural, biobancos,
Todas las ER pueden tener NG BLINOE
herramientas diagnosticas Datos comunes de intercambio

Terapias

Desarrollos pre-clinicos y clinicos *
200 nuevas ER tendran I R D I RC
tratamiento INTERNATIONAL

RARE DISEASES RESEARCH
CONSORTIUM



i Objetivos Generales

» Establecer un Registro Nacional de
Enfermedades Raras basado en dos
estrategias:

Registros de pacientes
Registros de base poblacional

\(Q" ‘
SpainRDR
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Objetivos generales (cont) .o

Compartir datos comunes

Proporcionar la informacion necesaria al
Sistema Nacional de Salud

Facilitar la implementacion de politicas de
salud y sociales orientadas a las
enfermedades raras

Fomentar la investigacion traslacional



Instituto

=i Objetivos generales (cont)  spinor

o El proposito global es mejorar la
prevencion, el diagnostico, el pronostico (a
diferentes niveles), el tratamiento y la
calidad de vida de los pacientes con
enfermedades raras y sus familias
utilizando informacion de alta calidad
proporcionada por el Registro Nacional de
enfermedades raras.
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Objetivos Especificos .o

Alinear acciones y procedimientos con la estrategia internacional
de registros en ER para ser implementada con el IRDIRC
Desarrollar un sistema de informacion epidemiologica en ER
para dar soporte a la Estrategia en Enfermedades Raras del
Sistema Nacional de Salud y a la toma de decisiones en las
politicas de salud.

Generar criterios estandarizados, incluyendo un conjunto
minimo de datos (MDS), definiciones comunes de sus
componentes (CDE), una lista de procedimientos estandarizada
(SOPs) y de indicadores de evaluacion de la calidad.

Mejorar el conocimiento sobre la clasificacion de ER y los
sistemas de codificacion a nivel de los servicios espafnoles de
salud y sociales.

Definir criterios para seleccionar una lista prioritaria de ER para
promocionar la inclusion de registros de pacientes de ER dentro
de la estructura del Registro Nacional de ER
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i MSSSI y Comunidades Autdnomas spainror

e Galicia  Castillay Ledn

 Principado de « Comunidad de Madrid
Asturias e Comunitat Valenciana

e Cantabria e Murcia

e Pais Vasco e Castilla-La Mancha

e Comunidad foral de  Junta de Extremadura
Navarra e Andalucia

 Cataluha . llles Balears

* Aragon . Islas Canarias

« LaRioja

MSSSI (Algunas unidades)
INGESA - Ceuta y Melilla
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a0 Organizaciones SpainROR
e QOrganizaciones de pacientes
— Federacion Espafola de Enfermedades Raras (FEDER)

— Fundacion Teleton FEDER para la Investigacion en
Enfermedades Raras

e Centro Nacional de ER
— CREER (Burgos)

e Industria
— Asociacion Espaiiola de Bioempresas (ASEBIO)
— Farmaindustria

— Asociacion Espafiola de Laboratorios de Medicamentos
Huérfanos (AELMHU)
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Socledades Médicas  spanror

Sociedad Esparnola de Endocrinologia Pediatrica (SEEP)

Sociedad Espafola de Alergologia e Inmunologia Clinica
(SEAIC)

Sociedad Espanola de Neumologia y Cirugia Toracica (SEPAR)

Grupo de Investigacion en Retraso Mental de Origen Genético
(RED GIRMOGEN)

Asociacion Espanola de Cribado Neonatal (AECNE).

Sociedad Espainola de Medicina de Familia y Comunitaria
(SEMFYC)

Sociedad Espafola de Neumologia Pediatrica (SENP)
Sociedad Espafola de Neurologia (SEN)
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~7  Redes de Investigacion s

 Red IBERoamericana multidisciplinar para el estudio
de los trastornos del MOVimiento: Enfermedad de
Parkinson y Ataxias Espinocerebelosas (RIBERMOV).

* Red Europea de Anemias Raras y congénitas
(ENERCA)

 Unidad de Medicina Regenerativa , CIEMAT

e Estudio Colaborativo Espainol de Malformaciones
Congenitas (ECEMC)
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e Grupos de trabajo SpainROR

 WP1. Coordinacion y administracion — I IER

e WP2. Métodos relacionados con la actividad de los
registros — CA Asturias

 WAP3. Analisis de datos y resultados de investigacion
— CA Valencia

 WHP4. Evaluacion de la calidad y cuestiones éticas y
legales — CA Cataluia

« WHP5. Diseminacion e impacto — I IER
 WHP6. Registros de pacientes — I IER
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SpainRDR. Logros alcanzados

Puesta en comun de la metodologia de trabajo
Seleccion de fuentes de informacion

Establecimiento de los datos comunes a recoger y
de su estructura (Common data elements)

Listado de enfermedades

Pagina Web https://spainrdr.isciii.es

Orden creacion registros


https://spainrdr.isciii.es/
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SpainRDR. Logros alcanzados

Ordenes de creacion de los registros

1. Nacional
2. Autondmicos
1. Creados antes de SpainRDR
Andalucia
Canarias
Castilla La Mancha
Extremadura
Murcia
2. Creados a partir de SpainRDR
Asturias
llles Balears
Cantabria
Comunitat Valenciana
La Rioja
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SpainRDR. Logros alcanzados

Ordenes de creacion de los registros

2. Autonomicos
3. En fase de creacion

Aragon
Castilla y Leon
Cataluna
Comunidad de Madrid
Galicia
Comunidad Foral de Navarra
Pais Vasco
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SpainRDR. Logros alcanzados

Estudio piloto.

o Datos recibidos de 16 CCAA + INGESA
 datos parciales 7
» datos mas generales 10

Las 10 CCAA representan el 55,5% de la
poblacion espariola

Aportan + de 601.000 casos

Extrapolando 1.085.000 en Espaiia
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SpainRDR. Logros alcanzados

Estudio piloto. Limitaciones.

o (Codigos utiles para busquedas
automatizadas

e Acceso a las fuentes de informacion

* Proposito del estudio piloto
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S Tipos de registros SpainkDR
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Registros ya establecidos con independencia del
Registro Nacional con colaboracion mutua:
Déficit de alfa 1 antitripsina
Hipertension pulmonar

Registros integrados en el Registro Nacional ya
desarrollados:
Anomalias del desarrollo sexual
Linfangioleiomiomatosis (LAM)
Ataxias y Paraparesia espastica familiar
Enfermedades intersticiales pulmonares
pediatricas
Proteinosis alveolar



29 Situacion de los Registros de Lo,

| Pacientes. Cont.

Carlos| SpainRDR

Registros pendientes de desarrollo en el RN con el modelo de
datos elaborado:
Histiocitosis pulmonar de células de Langerhans
Angioedema hereditario
Epidermolisis bullosa

Hiperplasia suprarrenal congénita (HSC)
Sarcoidosis

Registros pendientes de desarrollo en el RN con el modelo de
datos en elaboracion:

Anemias Raras y Congénitas

Estenosis traqueal

McArdle

Malformaciones anorrectales y enfermedad de Hirschsprung.
Xeroderma pigmentoso



’% Registros de Pacientes en ;é’
perspectiva segun objetivos
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Objetivos
* Proyectos europeos

* Registros internacionales en los gue no hay grupos
espanoles implicados

 Registros de pacientes con “medicamentos
huérfanos” aprobados (designados)



Investigadores Autoridades Regionales de
Cientificos y Salud (Comunidades
Clinicos Autdénomas)

Registros de pacientes =m=mp-  Registro de base poblacional

INVESTIGACION PLANIFICACION Y POLITICAS DE
SALUD

Historia natural de

la enfermedad Prevalencia
Seguimiento RO NACIONAL DE Itk

o EDADES RARAS :
Ensayos clinicos IER - ISCIII Mortalidad
(reclutamiento)

Historia natural de
Muestras biologicas la enfermedad
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Bienvenido al portal de registro
de enfermedades raras

Bieneridos ol ponal del Begistre de Enfermedades Baras del mimute de Salud Carlos il
5CHN, desarrollade desde o sena del institao de investigacitn en Enfermbedades Raras (1IIER]),
tentng pereneckente al 15000 ¥ que también fosma paite del CIBERER [Conscacio de
inveitsgacion Briomédica en Red de Enfermedades Rarash
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i Salud Tramitacion de la solicitud
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e Documentacion imprescindible consentimiento
Informado e informe clinico de la enfermedad que

se padece.

+ AT

e El paciente recibe una clave para poder entrar en el
Registro.
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Y Biobanco del Registro
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*El Registro Nacional de Enfermedades Raras es
un arma muy poderosa para avanzar en el
conocimiento de las enfermedades raras asi como
para potenciar su investigacion y para ayudar en
la planificacion de los recursos sanitariosy
sociales necesarios para la atencion a los
pacientes con estas patologias.
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*Para el desarrollo completo del Registro
Nacional de Enfermedades Raras es muy
conveniente la colaboracion amplia de las
Asociaciones de Pacientes asi como de los
Investigadores interesados en ellas y de las
administraciones publicas, especialmente de las
autonomicas.
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*El Registro Nacional de Enfermedades Raras
esta en el camino de dejar de ser una asignatura
pendiente.
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