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Definleldn cel Hecjisire =5

El Registro es un censo de pacientes con
alguna Enfermedad Rara que guarda
Informacion protegida segun la legislacion
vigente de:

— Datos personales (nombre, apellidos, fecha de
nacimiento, etc)

— Datos del desarrollo y evolucion de la enfermedad
(diagnaostico, sintomas, etc)



@REWVORGEINREFISITEICIENER

e Mantener actualizado un censo, fiable y lo
mas completo posible, de pacientes que
padezcan una Enfermedad Rara.

 Desarrollar una investigacion de mayor
calidad y validez.



Utlliclziel cla) Facfisire

 Ahondar en la clasificacion y
codificacion de las enfermedades raras

e Conocer aspectos detallados de cada
enfermedad porque cada paciente formara
parte de un registro especifico de su
enfermedad.

e Facilitar la investigacion

e Disponer de datos concretos para:
— Definir politicas de Salud Publica



2 Por g a5 roarizarie e gerilelgele 7

e SOLO a través de la colaboracion de todos
los pacientes, se podra disponer de datos
rigurosos y concretos sobre el porcentaje
de poblacion afectada en Espana y las
caracteristicas de las diferentes

patologias.



Banlailclos el lnejraser & e

feollsire,

e Contribuir al conjunto de la informacién y de las
Investigaciones de su enfermedad.

o Participar en estudios desde el propio ordenador
de casay ver resultados colectivos de los mismos.

« Disponer de informacion de su enfermedad,
nuevos hallazgos, tratamientos, etc. que iran
iIncorporandose a la pagina Web segln se vaya
perfeccionando el sistema.

Hay un compromiso de devolucion de la
iInformacion de todos los estudios en los gue sean
utilizados sus datos clinicos.




DERGIMINECICRNAESPERSELINGEE

Denominacion del Fichero: Registro de
Enfermedades Raras y Banco de Muestras

Organo Administrativo responsable del
Fichero: Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras. Instituto de Salud
Carlos Il




Corrflclenelzlleclzie

 la informacion contenida en el Registro cumple con
las normas de confidencialidad de la Agencia
Espanola de Proteccion de Datos.

* Los datos para la investigacion se manejan de
forma andnima de tal manera que ningun
iInvestigador tendra acceso a los datos de
identificacion de los pacientes (nombre, apellidos,
etc).



ZOUIERNERCERECECESO AN

IO HNECIONE

* Los responsables del Registro: Instituto de
Investigacion de Enfermedades Raras
(Instituto de Salud Carlos IIlI).

e Siotro investigador desea obtener
iInformacion de su enfermedad debera:

-acreditar el tipo de investigacion que pretende
desarrollar.
-contar con la aprobacion del Comite de Etica.

-comprometerse a devolver los resultados de su
Investigacion a los pacientes.



S ogfrece colziogeraeion

Con las asociaciones y con los pacientes para
facilitar la incorporacion de datos
especialmente a:

- pacientes que por las condiciones de su
enfermedad no puedan hacerlo personalmente

- pacientes que no tengan los medios
Informaticos para solicitar su inclusion en el
Registro.

A través de:
correo electronico: aalmansa@isciii.es
Teléfono: 91-8222050.



mailto:aalmansa@isciii.es

HOUIEIINSENNECENREGISIENY

» Todos los pacientes con una Enfermedad
Rara que quieran hacerlo. Se solicita a traves
de la pagina https://registroraras.isciii.es

Al solicitar la inscripcion se piden:
-Datos personales (nombre, apellidos, etc)

-Un informe médico en el que figure el
diagnodstico de la enfermedad que padece.

-Un consentimiento informado que
debe ser firmado y remitido por correo al
IIER.

Esta documentacion es imprescindible para estar incluido
en el Regqistro.



https://registroraras.isciii.es/

Coro Irserlolrse e 2l feeflsirc

TRES pasos:

1" paso: El paciente solicita su inclusion introduciendo los
datos que se piden y enviando la documentacion exigida.

2° paso: Su solicitud es tramitada en el Instituto de
Investigacion de Enfermedades Raras (IIER) y el paciente
es incluido en el Registro.

3¢ paso: Se le proporcionara una clave de acceso al Registro
qgue le permitira:

- completar informacion de su enfermedad

- participar en estudios de calidad de vida, estudios
de costes de la enfermedad, etc.

- recibir informacidén sobre su enfermedad



Presertaicidr) e e gzie)inel

Weo elal reellsiire

1¢"paso: Solicitud de inclusion

Buscar la pagina Web

https://reqgistroraras.isciil.es



https://registroraras.isciii.es/
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:Login

Usuario:
Contrasefia:

Entrar

i

Usuario andnimo

Para acceder debe autenticarse
primero.

E! )
‘= Manual de Usuario

-
‘= Preguntas Frecuentes

Consultar Lista de
ErEdadE
HETHE:

' X
Instituto de
Salud Carlos Il

Solicitud de Inclusion

Registro de Enfermedades

Raras

Hacer clic aqui

Bienvenido al portal del Reagistro de Enfermedades Raras.

3ilo que desea es inscribirse en el registro de

pacientes pinche aqui

Si lo que desea es obtener informacidn sobre alguna enfermedad rara en particular pinche en alguno de

los enlaces siguientes:

:: Pacientes

orphanet

. National Inatitutes of Haalth
ice of
are Diseases

" ! =

Serviclo de Informacién y

Orientacién en ER

si®

ﬂ

w--
Cré€€r

Centro de Investigacion Biomédica en Red de Enfermedades Raras.

Base de datos de informacion de enfermedades raras y de medicamentos
huérfanos para todo tipo de plblico. Su objetivo es contribuir en la mejora del
diagndstico, cuidado y tratamiento de los afectados de enfermedades raras.
La informacion se ofrece en espafiol y en otros idiomas.

Base de datos de enfermedades raras de la Oficina de Investigacion de
Enfermedades Raras del Instituto Macional de la Salud de Estados Unidos.
La informacidn sobre enfermedades raras esta dnicamente en inglés.

Servicio de Informacidn y Crientacidn en Enfermedades Raras (S10) que da
informacidn vy ayuda a los pacientes vy familiares de pacientes con
enfermedades raras. Senvicio telefdnico y con opcidn por email.

Centro de Referencia Estatal de Atencidn a Personas con Enfermedades
Raras y sus Familias de Burgos (CREER). Centro de alta especializacian en
senvicios de apoyo a familias v cuidadores vy en semrvicios de prevencidn,
promocidn de la autonomia personal v participacion social de |las personas

Aprobacion d

Europea so

br

TR 1/2008-3 1722071

. enize: Etemo

'RECOMENDA

una accion

e

enfermedade
TIG2000-311220711

Estrategia Na
30/ 10-2000-30:00°2071

Orden por la
de referencia
con enferme:

Burgos

24062000- 240672070

Acuerdo entr
30T32300-01/1272073

Real Decreto
disponibilida
situaciones e
240E2000- 24062010

. enizoz 2emo

J Sitios de confianza

& 100%,

-
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Registro de Enfermedades
Raras

Solicitud de Inclusion

:Login

Usuario:
Contrasefia:
Entrar

Logout

i |

Usuario anonimo

Fara acceder debe autenticarse
primero.

= Manual de Usuario

=
= Preguntas Frecuentes

ciberer

RINRILE L B

» Para cualquier consulta o
Informacion sobre

Enferdades Raras ‘?l’)

Serviclo de Informaclén y
Orientacidn en ER

si®

:: Sistemas e Informacion
I

:: Presentacidn

Para registrarse pulse siguiente botdn. Para registrarse por correo postal pulse siguiente botdn,

Registro Web Registro Correo Postal

Bienvenidos al portal del Registro de Enfermedades Raras del Instituto de Zalud Carlos I (1SCINY, desarrollado
desde el seno del Instituto de Investigacion en Enfermedades Raras (IIEF), centro perteneciente al ISCII v que
también forma parte del CIBERER (Consorcio de Investigacidn Biomédica/en Red de Enfermedades Raras).

El objetive de este registro es proporcionar a los pri .
colectivos de pacientes y famiiares afectos ge una enf|  REQISIIO POr correo postal,

numero v distribucidon geografica de los pacientes afectd

la investigacidn sobre las mismas, aumentar su visibilig hacer CI|C aCIUI

planificacidn sanitaria v una correcta distribucidn de recurcee

El registro se sustenta desde el punto de vista legal en |a orden publicada en el B.O.E de junio de 2005, (ORDEM
SCOMT3I0NE2005 DE 31 DE WMAYOD), donde se establecieron los criterios de creacidn y funcionamiento, el lugar
ddnde debe estar depositada la custodia legal v la responsabilidad del mismo, y sobre su mantenimiento y ulterior
desarrollo. Al mismo tiempo, este registro ha sido declarado de caricter oficial ante la Agencia Macional de
Proteccion de Datos, en cumplimiento de la normativa vigente relativa a la proteccion de datos personales.

El registro consta de tres pilares basicos. Por un lado ofrece a los propios enfermos o tutores (en caso de nifios y
personas incapacitadas), 1a oportunidad de optar por una declaracién voluntaria e inscribirse en este registro. Esta
opcion, les dara acceso a informacidn especifica de su enfermedad, asi como a paricipar on-line en estudios
sobre; uso de medicamentos, calidad de vida, analisis de |a dependencia, uso de recursos sanitarios y donacion
de muestras al banco de muestras del lIER, entre otros.

En segundo lugar, ofrece a los investigadores vy profesionales sanitarios un lugar desde donde gestionar la
enfermedad rara bajo su interés cientifico. Esta gestidn se realiza en colaboracidn con los administradores del
sisterna en el ISCIIHIER y cuenta con |as debidas garantias de confidencialidad v seguridad.

Las administraciones sanitarias y, particularmente, las Comunidades Autdnomas que quieran sumarse a esta
estratenia contaran con las mismas nreronativas de accesn tantn nara la inclusion de datos como nara s

Aprobacion d

Europea so
TR 12006-317 2207

Enlace Edemo

'RECOMENDA

una accion

br

T

e

enfermedade
TIOG2000-31722011

Estrategia Na
30/ 10-2000-30:00°2071

Orden por la
de referencia
con enferme:

Burgos

24062000- 240672070

Acuerdo entr
30T32300-01/1272073

Real Decreto
disponibilida
situaciones e
240E2000- 24062010

. enizoz 2emo

Lisko

j Sitios de confianza

& 100%,

-
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:Login

Usuario:
Contrasefia:
Entrar

Logout

il ||

[ = B ;
= Manual de Usuaric

[m |
= Preguntas Frecuentes

e Registro de Enfermedades

Instituto de

Salud Carlos Il Raras

Solicitud de Inclusion

Vohver

Registro por correo postal.

Si desea ser incluido en el Registro de Pacientes de Enfermedades Raras del Instituto de Salud Carlos Il puede
realizarlo enviando la documentacidn gue se puede descargar de esta pagina.

Dicha docurnentacian debe estar debidamente cumplimentada.
La direccidn a la que se debe enviar es la siguiente:
Instituto de Salud Carlos |,
Instituto de Investigacién en Enfermedades Raras-Pabelldn 11,
Sinesio Delgado, 6, 28029, Madrid.
Documentos para la Solicitud del registro por correo postal.

Sinecesitase mas ayuda, puede recurrir al documento de informacidn que Se encuentra en el siguiente enlace:
INFORMACION AYLIDA SOLICITUD POR CORRED (dac)

En el siguiente enlace se encuentra la ficha que deberd rellenar para el registro: FICHA DE RECOGIDA DE DATOS
REGISTRO ER (doc)

& continuacion se muesta el consentimiento en el siguiente enlace: COMSENTIMIEMNTO (POF)

[l l )
L Ity

|

Lisko

-q" Sitios de confianza

y..

100%:

-



:Login

Usuario:
Contrasefia:
Entrar

Logout

il |

Usuario anonimo

Fara acceder debe autenticarse
primerao.

= Manual de Usuario

=
= Preguntas Frecuentes

ciberer

AL A e

» Para cualquier consulta o
Informacion sobre

Enferdades Raras ‘?f)

GOBIERNG  TINGTIRIO
Eﬁg DEESPANA  CLCRNCR o

Instituto de
Salud Carlos Il

-s-- Registro de Enfermedades

Raras

Solicitud de Inclusion

:: Presentacidn

Para registrarse pulse siguiente botdn. Para registrarse por correo postal pulse siguiente botdn.

Regiztro Web Regiztro Correo Postal

Bienvenidos al portal/del Registro de Enfermedades Raras del Instituto de Salud Carlos I (1SCINY, desarrollado
desde el seno delnstituto de Investigacion en Enfermedades Raras (IIER), centro perteneciente al ISCII y que
también forma pArte del CIBERER (Consorcio de Investigacidn Biomédica en Red de Enfermedades Raras).

. s Hles de los sistemas de salud, investigadores v
RegIStrO a traveS de Internet d rara, un mayor nivel de conocimiento acerca del

r éstas enfermedades, con el objetivo de formentar

hacel’ C“C aC]UI vorecer la toma de decisiones para una adecuada

PO o T T o T T T T ST oo T T ol O T T T oo T O s T o T oo

El registro se sustenta desde el punto de vista legal en la orden publicada en el B.O.E de junio de 2005, (ORDEM
SCOMT3I02005, DE 31 DE WAYD), donde se establecieron los criterios de creacidn y funcionamiento, el lugar
ddnde debe estar depositada la custodia legal y la responsabilidad del mismo, vy sobre su mantenimiento y ulterior
desarrollo. Al mismo tiempo, este registro ha sido declarado de caracter oficial ante la Agencia Macional de
Proteccién de Datos, en cumplimiento de |a normativa vigente relativa a |a proteccidn de datos personales.

El registro consta de tres pilares basicos. Por un lado ofrece a los propios enferrmos o tutores (en caso de nifios y
personas incapacitadas), la oportunidad de optar por una declaracion voluntaria e inscribirse en este registro. Esta
opcién, les dara acceso a informacidn especifica de su enfermedad, asi como a paricipar on-line en estudios

Aprobacion d

Europea so

br

THT12006-3T/722071

Enlace Edemo

'RECOMENDA

una accion

e

enfermedade
T1082000-31722011  —

Estrategia Na
30 TA2000-30062071

Orden por la
de referencia
con enferme:

Burgos

24062000- 240672070

Acuerdo entr
3WTA2030-01/1272013

Real Decreto

Servicio de Inf " sobre: uso de medicamentos, calidad de vida, analisis de |a dependencia, uso de recursos sanitarios y donacion d_'SP“'?'h'I'da
. o ‘: - Ibnm.l'E:R ny de muestras al banco de muestras del IIER, entre otros. situaciones e
Fham .“ an 240G 240672010
81 En segundo lugar, ofrece a los investigadores y profesionales sanitarios un lugar desde donde gestionar la QE“&*’—TEW
enfermedad rara bajo su interés cientifico. Esta gestidn se realiza en colaboracidn con los administradores del [
sisterna en el ISCII-IER y cuenta con 1as debidas garantias de confidencialidad y seguridad.
Tel: 902 18 17 25
:: Sistemas e Informacion Las administraciones sanitarias v, particularmente, las Comunidades Autdnomas que quieran sumarse a esta
I estratenia contaran con las mismas nreronativas de accesn tantn nara la inclusion de datos como nara s b’
£ >
Lisko j Sitios de confianza Ho100% v



ari

-uentes

SRR,

2.- El segundo documento =erd el consentimiento informade. Este documento == le ofrecerd en la aplicacion v una vez marcado =us preferencias, debera guardarlo, imprimirlo,

firmarlo v enviarlo a la direccion que le indicaremos.

Por fawver cumpliments log campos que =€ le indican v pulze €l botén "Siguiente” en cada pestana para continuar. Cuando llegue a la Gltima pestaiia, pulze "Guardar” para completar la

zolicitud.

Loz campoz obligatorios tienen |a caja de texto mas ozcurecida. Cuando pulze "Siguisnte™ o "Guardar” =i faltaze alguno =& le indicaria en la parte inferior de la pagina v no =& |2

permitiria progeguir con el giguiente pazo de la =olicitud.

Sinecesitaze mas avuda, pusde recurrir a la guia de usuario que =& encuentra en &l =iguients enlace: Guia del usuario (FOF)

Datos del Paciente Datos del Salicitante

Datos de Enfermedad

— Datos Personales del Paciente

Primer Apellido I
Segundo Apelido I
Nombre |
Fecha de Nacimiento I
O Hombre
Sexo
O Mujer
DM1/ MIE del Pacients I
(ejemplo: 11111111E)

Pais de Nacimiento | Espalia v |
Provincia de Macimiento | Sin =eleccionar b |
Poblacidn de Macimisnto I
Tarjeta Sanitaria I

r Datos de Contacto del Paciente

Telefono 1 I
Telefono 2 I
Fax |

E-Mail |

r Datos de Residencia del Paciente

Pais de Residencia | ESPANA v |
Pr|:|~..r|nc|a .de | Sin zeleccionar W |
Residencia

Poblacion de I

Re=idencia

CP |

Tipo de \Via | Sin =eleccionar W

Direccion Completa

Siguients | Cancelar |

=3

|

0 Internet

& 100%,

-



= wialival Je Uasual e LS.

by
‘= Prequntas Frecuentes

hacer clic aqui

N
Los campos obligatorios tienen la caja de texto mas oscurecida. Cuando pulze "Siguiente” o "Guardar” =i faltase alguno =e le indicaria en la parte inferior de la pagina v r
permitiria proseguir con el siguiente paso de la solicitud.

Zinecesitaze mas ayuda, pueds recurrir a la guia de usuario que =& encuentra en &l siguiente enlace: Guia del usuario (PDF)
Datos del Paciente Datos del Solicitante Datos de Enfermedad
r Datos Personales del Paciente — Datos de Contacto del Paciente
Primer Apelido |Demos Telfono 1 |ee6777888
Segundo Apelido IDemus Telefono 2 I
Nombre Ilgnaciu Fax I
Fecha de Macimiento |25u'EMJ1HﬁS E-Mail Iia batua@izciies
T ® Hombre - Datos de Residencia del Paciente
© Wujer Pais de Residencia | ESPAfIA v
DMLY NIE del Paciente Provincia de )
L ) ) Madrid w
(ejemplo: 11111111E) |aaa777M P Residencia | Macr |
Pais de Nacimiento | ESPAfiA v| Poblacion de [Iadrid
Residencia
Prowvincia de Macimient Madrid W
rovincia de Nacimiento | adri | cp |28I}25
Poblacion de MNacimient Madrid .
oblacion de Nacimiento | adri Tipo de Via | Plaza 3 )
Tarjeta Sanitaria I Clavide, 4
Direccion Completa
Ve
Después de rellenar los datos |
iguiente | Cancelar |
Ll 2 =
basiin de
? E Sahud Cariin 18 w
Il | >

‘d Inkranet local T



s Frecuentes

permitiria proseguir con €l siguiente paso de la solicitud.

Paciente: IGNACIO DEMOS DEMOS

Datos del Paciente Datos del Saolicitante Datos de Enfermedad

Sinecesitase mas ayuda, puede recurrir a la guia de usuario que =& encuentra en el siguiente enlace: Guia del uzuario (FOF)

Los campos obligatorios tienen la caja de texto mas o=curecida. Cuando pulze "Siguiente” o “Guardar” =i fattaze alguno =& le indicaria en la parte inferior de la pagina v no se le

— Relacion con el Paciente del Solicitante

Relacion con el Paciente | Padre

v|®

— Datos Personales del Solicitante

Primer Apellido IDemus
Segundo Apelido IDemus
Nombre |Igna|:i|:|

Después de rellenar los datos |

hacer clic aqui

\

— Datos de Contacto del Solicitante

Tekfono 1 |eeeTT7888
Telgfono 2 |

Fax I

E-Mail |iabatua@iscii.es

r Datos de Residencia del Solicitante

Pais de Residencia | ESPAfIA v |

Provincia de )

Residencia | Madrid - |

Poblacion de -

Residencia IMﬂdnd

cP 28025

Tipo de Via | Plaza A
Olavide, 4

Direccion Completa

Anterior | Siguiente | Cancelar |

L

-,
- bk b A

|

Lisko

‘ﬂ Inkranet local

& 100%,
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Paciente: IGNACIO DEMOS DEMOS

Necesitamos que nos describa la enfermedad de forma breve para poder incluir al paciente en el registro de su enfermedad. Para ello, usted dis
dos lugares donde poder hacerlo:

1.-Una zona de texto libre donde debe poner el NOMBRE DE LA ENFERMEDAD, tal y como usted la conoce

Enfermedad de BHehget

Enfermedad

2 - Debe adjuntarnos un documento clinico donde podamos comprobar que el paciente tiene la enfermedad que ha mencionado en el campo de mas arriba. Para ello p
la opcion que mas le convenga:

|:| Por correo normal
[ 1Por fax

Por esta mizma aplicacion de Internst

|lsted podra ahora enviarnos tantos informes como considere oportuno, teniendo en cuenta que los datoz mas importantes =on aguellos informes donde aparece cor
claridad la enfermedad que padece v el =itio donde 2& ha diagnosticado. Para ello repita el proceso tantaz veces como conzidere;

Documentacion ] Examinar...

== Afadir documentacion |

Mostrando 1
registros

. Nombre del Documento Tipo

X pru.pdf %
- : .

>

Lisko

";j Inkranet local Ho100% <



D La investigacion de enfermedades raras relacionadas, cuyos avances puedan beneficiar al conocimiento de mi enfermedad.

Doy el consentimiento para que los rezponsables del regiztro, puedan faciltar miz datos, incluidos los datos de identificacion personal, a:

D Otros investigadores, siempre que éstos realicen una propuesta investigadora para el estudio de mi enfermedad y cuenten con aprobacion por un
Comite de éetica e investigacion.

Beneficios y compensaciones

Ez poco probable que por =u participacion en el Registro usted obtenga un beneficio directo, =in embargo, =i de los estudios especificos que puedan ponerse en marcha
hubiera resultados que pudieran ser de interés para =u =alud usted tendra derecho a recibir la informacion, =i asilo desea.

Por otro lado, esperamos que los resultados obtenidos de la utiizacion del Registro nos permitan mejorar los conocimientos sobre su enfermedad, lo que redundara en
beneficio de las personas que padecen esta enfermedad v los resultados serdn comunicados a las autoridades sanitarias, por =i de los ellos =& derivan actuaciones en el
ambito comunitario.

Garantias de confidencialidad

Toda la informacidn relacionada con el estudio ez eztri
Proteccion de Datoz de Caracter Perzonal v la Ley 1

nunca el equipo investigador que lleve a cabo loz anali
un regigtro informatico protegido por medidas de =egurig

- - El consentimiento informado gue =& le mostrara a continuacion, debe enviarlo firmado por correo
Instituto de Salud Carlos I, 2iendo rezponzable de la =aky 9 P

ordinario a la siguiente direccion: Instituto de Salud Carlos Ill, Instituto de Investigacion en

_ _ Enfermedades Raras (Pab. 11), C\ Sinezio Delgado, &, 28029, Madrid
El uso que =& haga de la informacion obtenida sera co

plblicoz en informes, reuniones cientificas, congresos
numéricos sin identificacion del participante, v nunca de
Aceptar

Los datos no =eran cedidos para otras investigaciones Srosrer oo ST aTTOTI=ITOT
Comunicacion de los resultados
La propia aplicacion del registro esta disefiada para que en el futuro usted mizmo pueda ver en qué estudios esta participando y pueda ver los resultados de dicho estudio.

|zted puede comunicar con €l equipo investigador para obtener mas informacion sobre los estudios en los que sus datos hayan =sido utiizados y no figuren en dicho portal de
Internet.

En el cazo de que en la investigacion =e obtengan resultados con un posible impacto en su =alud y hubiera medidas preventivas o tratamiento dizponibles de aplicacion
individual, ; le gustaria recibir informacion de dichos resultados?

(zenale =u opcion de respuesta)

O

En ca=zo afirmativo los rezuttados =& enviaran a la direccion gue nos facilite mas abaijo.

‘-‘—J Inkranet local =+ 100%



| FN
I Solicitud de Consentimiento informado para el proyecto de “Creacién de un Registro de personas con Enfermedades
Raras”.
Entrar
Logout CONFIDENCIAL
nimo _ o
e Objeto de la Investigacion
primero.
El Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras, e=ta desarrollando un Registro de estas patologias a nivel estatal. Dicho Registro consiste en realizar un “censo” de la
poblacian de enfermos con enfermedades raras (de baja frecuencia) de Ezpana que incluya &l mayor namero de datos posible. La planificacion de un Registro de casos que
permita conocer la frecuencia de la enfermedad / grupo de enfermedades en nuestra poblacian s& hace imprescindible en el disefo de estudios epidemiologicos, pero tambign
de Usuario para el desarrollo de otro tipo de investigaciones en enfermedades raras. Por Io tanto, los principales objetivos para =u realizacion =on dizponer de informacion gue permita
desarrollar investigacion epidemiologica v en Salud Pablica v que facilite =l disefio de futuros trabajos de investigacion a todos los investigadores interesados en estas
enfermedades.
as Frecuentes —
Queremos dezarrollar esta actividad con el maximo respeto de los derechos individuales, =egln los postulados &ticos aceptados internacionalmente. Por ello, todas las
investigaciones que se pudieran realizar con los datos del Registro contaran con la supervision de un Comité de Etica, que velara por el cumplimiento de los criterios
anteriormente citados v cuyos informes seran y =on plblicos.
Procedimiento e implicaciones
Por ello =olictamos =u colaboracion, que conzistiria en autorizar a su médico de cabecera para que incluya en el Registro loe datos preszentes en la “Hoja de Regiztro del
paciente” adjunta, o bien, que usted acceda, mediante una clave de acceso que le proporcionariamos, a una pagina web debidamente protegida v usted mizmo introduzca los
datoz requeridoz. La informacion gue se =olicita =& refiere a: Datoz de identificacion v de =alud de loz =ujetos que participen en el registro (hiztoria clinica, diagnosticos,
procedimientos diagnosticos, tratamientos, marcadores biologicos de =usceptibilidad genética v bioguimica, localizacion de las muestras biologicas).
Duracion del Registro
Los datog =eran almacenados codificados v mangjados de forma andnima y por tiempo indefinido en el Institute de Salud Carlos Il institucidn que pertenece al Ministerio de
Ciencia € Innovacion. El donante podra ser identificado a través de un codige cuyo acceso esta restringido a los rezponzables del registro.
Utilizacion de los datos
(Sefiale =u opcion n cada una de estas preguntas)
Doy el consentimiento para gque los rezponsables del registro, 0 en su caso, los expertos especialmente designados desde el Institute de Investigacion en Enfermedades
Raras, puedan utilizar mis datos, incluides los datos de identificacion perzonal, para:
D La investigacion de mi enfermedad
|:| La investigacion de enfermedades raras relacionadas, cuyos avances puedan beneficiar al conocimiento de mi enfermedad.
Dov €l conszentimiento para que los rezponzables del registro, puedan faciltar mis datos, incluidos los datos de identificacion perzonal, a:
w
£ [ ¥
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Cadigo o . Codigo o .
postal 28024 Provincia: Madrid postal 28024 Provincia: Madrid
Firma del participante Firma del Representante Legal

Marcar la casilla

Informare al responsable del registro (Manuel Pozada de la Paz) de cualquier cambio en mi direccion.

1\ Mediante correo electronico en la direccian registro.raras@isciies
2. \Por correo postal: Instituto de Salud Carlos Ill, Instituto de Investigacion en Enfermedades Raraz-Pabellon 11, Sinesio Delgado, 6, 28029, Madrid.
3. Pyr fax en el ndmero 91 3877805,

Consiento

Después clic aqui

En Madrid, a 22 del 5 de 2009

Usted noz ha enviado =u consentimiento in
modele de conzentimiento, rellens la

ado del paciente a través de la aplicacion. Ahora le recomendamos que utiice este icono para imprimir una copia del mizmo
ila= tal v como lo hize anteriormente v 2 guarde una copia bien en papel o n 2u escritorio.

Finalizar procesd

Si usted decide introducir sus datos personales para inscribirze en el registro de alguna enfermedad rara, tenga en cuenta que ademas de solicitarle una serie de datos
personales para que pueda estar identificado, en el Gftimo de los pasos debera enviarnos dos tipos de documentos:

1.- Una copia de un informe clinico donde podamos constatar que usted tiene la enfermedad que nos ha mencionado. Este documento podra enviarlo a través de Internet =i ya
Io tiene previamente ezcaneado v convertido a Word, pdf, jpg, o cualjuiera otro tipo de archive de imagen. Por ello, le 2ugerimos que =i tiene la pozibilidad de ezcanea dicho
documento, Io haga previamente antes de comenzar a inscribirse v asi estara listo para cuando la aplicacion lo requiera. En caso contrario, le ofreceremos otras posibiidades
de como enviarnos el documento.

2.- El =egundo documento =erd el consentimiento informado. Este documento s& le ofrecerd en la aplicacion v una vez marcado sus preferencias, debera guardarlo,
imprimirlo, firmarlo ¥ enviarlo a la direccion que le indicaremos.

Por favor cumplimente los campos que se le indican v pulse el boton "Siguiente” en cada pestana para continuar. Cuando llegue a la Gttima pestana, pulse "Guardar” para
completar la solicitud.

Lo= campos obligatorios tienen la caja de texto mas ozcurecida. Cuando pulze "Siguiente™ o "Guardar” =i fattaze alguno =& le indicaria en la parte inferior de la pagina v no =&
le permitiria proseguir con &l iguiente paso de la =olicitud.

Sinecesitase mas ayvuda, pusde recurrir a la guia de usuario que =& encuentra en &l siguients enlace: Guia del usuario (FOF}

t brasit.io de
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Instituto de Salud Carlos llI 1
Guardar e imprimir el archivo
Solicitud de Consentimiento informado para el proyecto de“Creacion de un Registro
de personas con Enfermedades Raras’.
_Ef_
g CONFIDENCIAL
-
by Objeto de la Investigacion
*;E; El Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras, esta desarrollando un Registro de estas
5 patologias a nivel estatal. Dicho Registro consiste en realizar un “censo’ de la poblacién de
enfermos con enfermedades raras (de baja frecuencia) de Espafia que incluya el mayor numero
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2 - Debe adjuntarnos un documento clinico donde podamos comprobar que el paciente tiene la enfermedad que ha mencionado en el campo de mas arriba. Para ello p
la opcion que mas le convenga:

|:| Por correo normal
D Por fax

Por esta misma aplicacion de Internet

llzted podra ahora enviarnos tantos informes como considers oportuno, teniendo en cuenta que los datos mas importantes =on aquellos informes donde aparece cor
claridad la enfermedad que padece v el =itio donde 2e ha diagnosticado. Para ello repita el procezo tantas veces como conzidere:

Documentacion

Mostrando 1
registros

|— La Solicitud: 182 ha =ido ingrezada en nuestrog archives y =u estado ez pendients

Solicitud enviada

Anote el siguiente nimero de solicitud para futuras consultas o reclamaciones.

188

;u:eptﬂr

Anotar n° y después clic aqui =] |

t Irasiio de
S Contiod, I
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2 - Debe adjuntarnos un documento clinico donde podamos comprobar gue el paciente tiene la enfermedad que ha mencionado en el campo de mas arriba. Para elio pulze usted
la opcidn gque mas le convenga:

F‘l:lru:urreu normal
|:|F‘|:|rfa:-c

|:| Por esta misma aplicacion de Internet
Usted ha elegido enviarnos copia de los informes clinicos por correo.
Por favor introduzca en un =obre las copiaz de log informes (conzerve los originales con usted) v envielos a la giguiente direccion:

Dr. Manuel Posada

Instituto de Salud Carloz Ill

Inztituto de Investigacion en Enfermedades Raras (Pab. 11)
Sine=io Delgado, 6

28029. Madrid

Documentacian

Clic aqui

2
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Weo elal reellsiire

2°paso: Tramitacion de la solicitud



Trappiteieion cla |zt solielil)el

e Hasta que el 11ER no ha recibido el consentimiento
iInformado y el informe clinico de la enfermedad
gue se padece no se puede tramitar la solicitud.

e Una vez tramitada el paciente recibira una clave para
poder entrar en el Registro.

e La primera vez tiene que modificar la clave para que
solo él tenga acceso a su informacion por motivos
de seguridad.



F ¥y X
t% [nstifun de
Sadud Carlos 11

1.S. Carlos Il Informa

Le soliciud dal packente

Mombra ; lgnaclo

Apellldog : Pruebn Prueha

Ha eldo tramitada aen facha: 1304/2008

Para acceder g ln aplicaciin web utllico e sljulsntes sradenclalas:

MNombre usuare : ignPFrud g
Glave da aceaso : 1111146

Puada iilizar sl slgulants snlacs para aceedear 2 Ja aplloacién: htlp:freglsireraras.|sclll.as

Atentaments

1.3. Carlos I

Garrad Elactdnleo: regllsbrorarasgiscill.ox
Fagine principal

hilp:fregisrorgras. lacll.oa
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3¢ paso: Acceso al registro



DESPIESHE ENCEImbIINENCIEVE

ePuede anadir mas datos de su enfermedad

eRecibir la informacion de la que se disponga en ese
momento sobre su enfermedad, medicamentos, centros
hospitalarios, asociaciones...

ePuede seguir colaborando en la realizacion de
cuestionarios para estudios Calidad de vida, costes,
grado de dependencia, consumo de medicamentos, etc

ePuede aceptar dar muestras para el Biobanco de
Enfermedades Raras



Instituto de
Salud Carlos lll Ra ras

D CIENCIA
DE ESPANA E BOVACION

Eiﬁ GomiEno  INSTINO i‘%:‘ Registro de Enfermedades

Solicitud de Inclusion

Login
:Cambio de clave de usuario
Usuario:
Contrazefia: La nueva clave debe seguir las siguientes normas:
Entrar Debe ser de longitud & o superior.
De contener loz ziguientes caracteres:
Logout
* una letra minl=cula como minimo.
& una letra maylscula como minimo.
- . & un caracter de puntuacion como minimo.
= [Manual de Usuario . . .
T ® un caracter numérico como minimo.

-
‘= Prequntas Frecuentes

Cambio de Clave

Clave actual: |

Clave Nuewva: |

Confirmar clave: |

Guardar

7Y e
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:Login
U=zuario: I
Contrazefia: I
Entrar
Logout
lgnDem0o0i3

Pacignte con usuario y clave
Otro Org

=n
= Manual de Usuaric

Lo |
/= Preguntas Frecuentes

= Para cualquier consulta o
Informacion sobre
Enferdades Raras

®

Serviclo de Informacién y
Orientacién en ER

Si®

i Sigtemas e Informacicn

Maticnal iratitutes of Haalth
ice of

dis

card

:: Presentacion

Estimado/a:

Ignacio Demos Demos,

Clic aqui

Le damo= las gracias por contar con su colaboracion.

Para poder tener un registro mas completo v efectivo seria
enfermedad y asitener una nocion mas completa de Ig
zobre =u enfermedad seran mavores. No obstan

veniente que continuase completando la informacion referida a su
£ le ocurre. Cuantos mas detalles tengamos las posibilidades de investigar
“usted es libre de incluir los datos gque considersn oportuneos en cada momento.

Para ello pulze en &l menl superior )
completar la informacion de s

giztro de pacientes”. 4 continuacion le aparecera una ventana con varias pestafias para
giztro, 0 puede pulzar el siguiente boton.

Editar Datos

lUna vez dentro de esta seccion usted tendra la posibiidad de participar en estudios, tales como calidad de vida, dependencia,
conzumo de medicamentos, o incluso manifestar =u interéz en donar una muestra de =angre para €l biobanco de enfermedades
raras.

Todos estos procedimientos estan preparados para que pusdan =ser utiizados desde este mismo portal de internet, utilizando el
usuario v password que =€ le ha facilitado a través del correo.

Para cualguier duda, consulte el documento situado en la columna de la izquierda titulado: Guia del usuario. Muchas gracias

Atencidn: Le rogamos evite |a utilizacidn de las flechas de navegacion del navegador con £l que esté accediendo a e=ta aplicacion
web.

Enfermedad/es en la/s que se encuentra registrado

Mostrando 1 registros
Mas
Informacion

as Enfermedad de Behcet
1

Alvig ______§

Aprobacion del Comunicad:
de la Comision Europea soh
Enfermedades Raras
TA1/2006-31/052000

. enizoe eemo

| &
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Entrar
Logout

uario y clave

Uzuariz

Frecuentes

::Registro de Pacientes

::Modificar Registro

Datos del Paciente Datos de |la Enfermedad| Datos Proceso Diagnostico | Antecedentes Familiares  Sintomas
— Datos Personales del Paciente r Datos de Contacto del Paciente

Primer Apelido |Demos Telfono 1 |ee6T77888
Segundo Apelido IDemus Telefono 2 I
Nombre IIgnaciu Fax I

E-Mail |iabaitua@iscii.es
Fecha de Macimiento |25.|'IM|'1 B85

r Datos de Residencia del Paciente
@ Hombre Fasds | Espafia v|
Sexo Re=sidencia
Mui
D uer Provincia de -
nes | Madrid v |

Re=sidencia
ONI (gjemplo: 44014958E) \MA???M |

Poblacion de -

Rezidencia II'.'Iadru:I
Pais de Nacimiento | ESPAFIA v |

cP 28025
Provincia de Nacimiento | Madrid w | Tipo de Via | Plaza v
Poblacion de Macimiento II'.'Iadrid Olavide, 4

Direccion
= I Completa
Ingre=o= (Euroz/Mez): | de 0 a 300 b »-.F

Gestion del registro Informacion adicional
Guardar | Vohrer | Cuesticnarios | Biokanco | Informacion
ey e W

€
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Instituto de
Salud Carlos lll Ra ras

D CIENCIA
DE ESPANA E BOVACION

Eiﬁ GomiEno  INSTINO i‘%:‘ Registro de Enfermedades

Registro Pacientes

Login s:Modifii

::Registro de Pacientes

U=zuario:

Contrazefia: Datos del Paciente Datos de la Enfermedad| Datos Proceso Diagnostico | Antecedentes Familiares  Sintomas
Entrar Paciente: IGNACIO DEMOS DEMOS
Lo Cédigo CIE-10 Ampliacién Descripcion CIE-10

lgnDem0o0i3

Pacignte con usuario y clave Codigo CIE-10

Otro Org Cédigo CIE-9 Inicial Cédigo CIE-9 Final

= Codigos OMIM:

‘= Manual de Uzuario
Mo exizten codigoz OMIN asociados

=
‘= Preguntas Frecuentes Codigo OMIM Diagnosticado
Descripcion OMIM Diagnosticado
Descripcion OMIM diagnosticado del pacientek
Palabra Clave 1
Palabra Clave 2
Palabra Clave 3
Otras enfermedades de este paciente.
Gestion del registro Informacion adicional
Guardar | alver | Cuestionarios ‘ Biobanco | Informacion
* L r]
U =it
£ >
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Datos del Paciente Datos de la Enfermedad| Datos Proceso Diagndstico

Antecedentes Familiares

Sintomas

ntrar Paciente: IGNACIO DEMOS DEMOS
Datos principales de diagnostico
ogout
Afio Diagnéstico  |1985 Afio Sintomas 1984
rio y clave Mes Diagnéstico | Abril v|  Mes Sintomas | Marzo |
Paiz Diagnostico | ESPafia V| Provincia Diagnozstico | Madrid V|
uario Diagndstice Genético g Gno
ecuentes
Obzervaciones Diagnostico Genético »-.p
Diagndstico Biopsia g o =
Observaciones Diagnostico por Biopsia »-.p
Otros datos de diagnostico
Centro de Diagnéstico | HOSPITAL UNIVERSTTARIO v/ @D
Otros datos
s
< il »
Ho100% v

Lisko
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— eCcee Registro de Enfermedades
DI CIEMCIA Instituto de
Raras

€ INNOVAGION Salud Carlos Il

Registro Pacientes

::Modificar Registro

::Registro de Pacientes

Datos del Paciente Datos de |la Enfermedad| Datos Proceso Diagndstico | Antecedentes Familiaresi Sintomas
Enti ;
M Antecedentes Familiares \p
Loood Paciente: IGNACIO DEMOS DEMOS
uario y clave
¥ ®si
Tipo de Parentesco | Sin Seleccionar ¥ Afectado
= G‘ Mo
Usuario
Frecuentes Sexo ) Hombre
(®) Mujer
Mostrando 0 registros
Gestion del registro Informacion adicional
Guardar | Volver | Cuestionarios | Biokanco Informacion
L r]
TU mstemnn
£ | |

‘ﬂ Inkranet local Ho100% <



Datos del Paciente Datos de la Enfermedad| Datos Proceso Diagnostico | Antecedentes Familiares;  Sintomas A
-ntrar
|:| Siztema Merviozo Central |:| Siztema Muzcular
ogout
|:| Cerebro Siztemna osteo-articular
irio y clave D Organocs de los sentidos Sistema Vascular
‘-.-’istﬂ |:| Grandes Vazos (arterias — venas)
[ oido [] Medianos v Pequefios Vasos
SUario D Sistema nervioso Periférico D Tiroides
D Senzorial D Paratiroides
ecuentes
[ Motora [ corazén
|:| Pulmones |:| Wesicula Biliar
udl Higado [ wia= Biliares
Tracto digestivo D Pancreas
DEsdfﬂgu [ lBazo
DEstdmﬂgu DSuprﬂrrenﬂles
D Intestino Delgado D Rifiones
D Inte=stino Gruezo D “fiaz Renales
|:| Recto |:| Vejiga
, |:| Plaguetaz
Organos Genitales Externc
Pie
[ Testiculos
D Lesiones Ampoliosas
D Ovwvarios
5 Eritemna
|:| Utero y Trompas )
) |:| De=camacion
|:| Prostata v Vesziculas seminales
[ Fibrosis
DArterﬂciunes Sanguineas
) FI Dizcapacidad fizica o
|:| Globulos Rojos
) |:| Dizcapacidad Intelectual
|:| Globulos Blancos
|:| Retrazo Mental
estinn del reniztrn Infarmarinn adirinnal X
£ | [»
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Registro Pacientes

;:Cuestionario del Paciente

::Registro de Pacientes

Informacian

Entrar
Esta opcion es novedosa e intenta darle la oportunidad de participar en estudios a través del ordenador. Dependiendo de =u enfermedad tendrd acceso a ciertos cuestionarios.
Logout En general estos estudios trataran de evaluar la calidad de vida, el grado de dependencia, el consumo de medicamentos y también &l consumo de recursos sanitarios. También
exizten cuestionarioz para evaluar la calidad de vida del cuidador del paciente.

BUario y clave Cada cuestionaric =& analizaria de forma separada del resto, de forma que usted puede decidir participar en unc de ellos v no en el resto, o bien participar en todos.

Hay algunos cuestionarios cuya extenszion pueden producirle cierto cansancio para rellenarlos de forma continuada. Por ello, =i el paciente & cansa, podra guardar lo que llieva

. rellenado v =eguir otro dia diferente.
: Uzuaric

Cuando €l cuestionario haya =sido rellenado, loz datos quedaran almacenados azociados a una fecha, =eran analizadoz conjuntamente con el rezto de cuestionarioz que rellenen
. Frecuentes otros enfermos que padecen la mizma enfermedad v los rezultados estadisticos v agregados (para garantizar la confidencialidad) =e podran visualizar en otro area de esta
aplicacion que también llevara &l nombre de cuestionarios y que =e podran visitar ibremente por todoz los pacientes. Cada paciente =0lo podra ver los rezsuttados de los
cuestionarioz correzpondientes a =u enfermedad.

Finalmente, es posible que en un futuro y pasado algin tiempo, =& le solicite relenar de nuevo el mismo cuestionario. El objetivo de esta peticion seria el poder evaluar la ganancia
o deterioro de algunos de estos indicadores (calidad de vida, dependencia, consumo de medicamentos, etc) segln evolucione la enfermedad. Este tipo de estudios no =& han
realizado hasta ahora en enfermedades raras v pueden resultar de mucha importancia para &l futuro de la investigacion de su enfermedad.

 Cuestionarios Realizados

Fecha de _ Edad | Edad
) . Estado o L
actualizacion MMinimalMaxima
— —

L4 Evaluar Calidad de Vida y Utilizacion de Recursos Sanitarios - Pendiente 0 100
CEP 4 Calidad de Vida (EURQQUOL 3-0) - Pendiente 14 100
CEP .4 Calidad de Vida (SF-38) - Pendiente 14 100
a'j Evaluacion del Consumo de Medicamentos - Pendiente 0 100

Cancelar

-, ey
I, ey

| £
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i:Gestion de Cuestionarios

< Volver

Preguntaz 1-12 | Preguntas 13-22 | Preguntas 23-36

Es

Marque una sola respuesta
Entrar 9 P
_ogout
1. En general, usted diria que =u =alud es:
ario ¥ clave D Excelente
'D Muy buena
suaric D Buena
D Regular
ECuentes O Mala
2. ;Como diria usted que e=s su =alud actual, comparada con la de hace un ano?
D Excelents
{:}'Algu mejor ahora que hace un ano
) Mas o menos igual gue hace un ano
{:}Algu peor ahora que hace un afo
O Mucho peor ahora que hace un afio
Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que usted podria hacer en un dia normal
(Marque una casilla en cada pregunta) 51, me limita Si, me limitaun MO, no melimita
mucho poco nada
5Su salud actual...
3. ilelimita para hacer esfuerzos intensos, talez como correr, levantar objetos pesados o participar en
deportes agotadores? O O O
4, ilelimita para hacer esfuerzos moderados, como mover una mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos o O 'G' 'G'
caminar mas de una hora?
5. ilelimita para coger o llevar la bolza de la compra? C‘ D D
6. ilelimita para subir varios pizos por la escalera? O {:} {:}
7. ilelimita para subir un solo pizo por la ezcalera? ~ . ~ b
£ | | ¥
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& % oalud Lanos il

|

rgout

o y clave

cuentes

Registro Pacientes

:Informacion Biobanco

::Registro de Pacientes

Informacion importante

En e=ta pantalla, 2& le ofrece la posibildad de expresar =u deseo para que una muestra de la sangre del paciente pase a formar parte del bicbanco de enfermedades raras del
In=stituto de Salud Carlos ll y a su vez forme también parte del registro de muestraz de EUROBIOBANK (regiztro europen de muestras bioldgicas de pacientes con enfermedades
raras).

E=ta donacion =eria muy importante para el futuro de la investigacion v todo el proceso estaria salvaguardado por €l propio Inetituto de Salud Carlos Il A través de la aplicacion se
podria obtener informacion sobre los estudios en Ios que =€ |la muestra o sus derivados participasze.

Para aceptar estar en dizposicion de donar esta muestra debera marcar esta casilla SIN COMPROMISO ALGUNO. Si=e acepta, nos pondriamos en contacto con usted para ver la
forma mas sencilla de extraer eza muestra sin crearle muchos inconvenientes: Centro de =alud, hospital donde acude a sus revisiones, etc).

La obtencion de la muestra es a través de un analiziz de sangre de los que habitualmente =e hacen en cualguier centro =anitario. Se extraeria, EM UM S0LO PINCHAZO, una
cantidad que oscilaria entre 30 mly 20 ml, dependiendo de la edad del paciente y e=a sangre =& procesaria para aizlar ADM, ARN, células, suero ¥ plasma. En €l cazo de que el
paciente =ea menor de edad la muestra de sangre extraida se reducira v estara en funcion del peso que tenga el =ujsto en &l momento de la extraccion.

En e=tos momentos =o0lo le estamos preguntando por =i usted estuviera interezado en dar eza muestra de sangre, pero este interés no le supone ningln compromizo. Mozotros
nos pondriamos en contacto con usted, le explicariamos de nuevo €l procedimiento a seguir, le enviariamos el conzentimiento informado ¥ =0lo en el caso de que usted siguiera
mostrando ese interés, acordariamos la fecha y el lugar para proceder a la extraccion.

D Consiento en donar muestras.

Muestras en Biobanco
Mostrando 0 registros

Muestras Observaciones

1

Aceptar

[ 2 Per e
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Registro Pacientes

::Modificar Enfermedad
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Mostrando 4 registros

. Mombre de la Asociacion Descripcion m

| ..

Federacion Ezpaficla de Azociaciones de 5 i o -
S - H Erformedadcs Rarie. (FEDER) Federacion Ezpancla de Azociaciones de Enfermedades Raras. (FEDER) FEDE_R_ Visitar
__ European Organization for Rare Disorders i i =7 =
— 5 (EURORDIS) European Organization for Rare Dizorders (EURORDIS) !hg Visitar
- &z {FSDEECOn Esﬂﬂé'l;"_lﬂogf Ao e Asociacion Ezpafiola de Enfermedad de Behcet L/f Wizitar
&3 Beheet's Syndrome Society Sociedad del Sindrome de Behget Visitar
1
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— ENFERMEDAD: Enfermedad de Behget

Datos de pacientes por rango de edad:

I T 7 N 7 N 7 -
1 4 1 0 0 [+

HOMEBRES 0 0
MUJERES 0 0 0 0 0 0 0 0
TOTAL PARCIAL 0 1 0 4 1 0 0 L]

Miamero de casos que han querido donar muestras a biobanco: 0

Mimero de cazos que han rellenado oz cuestionarios siguientes: 0

Extranjero
Principado de (0}
Azturias Cantabria
Galicia (o} (0} Faiz
(0} Vasco
(0} Mawvarra
(0}
La Rinja
| ()
-ﬂ Castilla y Ledn
(1) 5 Catalufia
Aragon (0}
(0}
Comunidad
de Madrid
(4)
Comunidad
Extremadura Castilla La lzlas Baleares
(0) Macha [0) ‘
(2}
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Informacion

Angela Almansa:

Email: aalmansa@isciii.es
Telf: 918222050
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