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Cohorte IMPaCT: medicina preventiva de precision

:Dénde entra la medicina preventiva personalizada?

l Prevencion primorolial ‘ Prevencion terciaria

| Prevencion primario\ ‘ c

0 > /D) Curacién
" Primeros Diagndstico ' Cronificacion
Sano 3
sintomas enfermedad v
Progresion

@miroimirage
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Diagnés‘tico precoz

| Prevencion secundaria ‘




Cohorte IMPaCT: medicina preventiva de precision

Una infraestructura unica para proporcionar datos para la investigacion nacional e internacional

50 Centros IMPaCT

Criterios @ OBJETIVO: 200.000 PARTICIPANTES
v Almenos 1 centro por CCAA=>4.000 participantes
v" Elresto, proporcional a poblacién 16-79 afios 0 30.000 YA RECLUTADOS

Nodos urbanos . .
Monitorizar el estado de salud -especial atencién a desigualdades
#Salud publica de precisién

Predecir el riesgo de enfermar
#Medicina preventiva de precision

Identificar biomarcadores precoces de enfermedad
#Medicina clinica de precision
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Cohorte IMPaCT: medicina preventiva de precision

Una infraestructura unica para proporcionar datos para la investigacion nacional e internacional

50 Centros IMPaCT
Criterios 0

v Almenos 1 centro por CCAA=>4.000 participantes @
v" Elresto, proporcional a poblacidén 16-79 afios

Nodos urbanos

Informacion basal

OBJETIVO: 200.000 PARTICIPANTES |
30.000 YA RECLUTADOS

Pasos actuales

I R
Servidor central CIBER Biobanco ISCIII ’y

INFORMACION AMBIENTAL Y SALUD OCULAR
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INFORMACION CLINICA
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Modelo de datos Cohorte IMPaCT
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Claves que definen la Cohorte IMPaCT

Colaboraciéon-Generosidad )

Una infraestructura para impulsar
la Medicina Preventiva de Precision en Espana

abierta a todos los investigadores

Construida desde la cooperacion profesional y la generosidad de la ciudadania,

para estudiar la salud de la poblacion espariola con una profundidad nunca vista.



Claves que definen la Cohorte IMPaCT

Multidimensionalidad-Sostenibilidad-Innovacion
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Cohorte IMPaCT: un recurso unico

Ciencia de vanguardia - Impacto en la sociedad

Respuesta a preocupaciones reales de la ciudadania

Cémo no enfermar
» Prevencion primariay prevencion primordial
» Como cumplir ahos y seguir con buena salud
» Efectos de factores ambientales:
» Contaminacidon atmosférica e industrial
> Espacios verdes y azules

Participacion y compromiso social
Alta participacidn ciudadana (~50%) pese a exigir 6-8 h por persona

Impacto a largo plazo
Beneficio intergeneracional: base para disefiar politicas de salud mas eficaces.

Capacidad del paI'S: ejecutamos proyectos nacionales complejos y ambiciosos
colaborativos con los 17 servicios autondmicos
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Director de la Escuela Nacional de Sanidad
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Origenes del ISCIlI

Publicacioncs de In Escucla Nacional de Sanidad, - Ném. 3

Higiene del Trabajo Profesional ¢ Industrial
(Profesors Dr, D. ANTONIO OLLER)

Viaje de pricticas
por los Al de la Escuela

a la cuenca minera del Sur de Espana

eeatl

por el Profesor Agregade

Dra. JIMENA DE LA VEGA Y LOMBAN

&

Santiago Ramodn y Cajal. Gustavo Pittaluga. Medid a8
Director del Instituto Primer Director de la ENS
Nacional de Higiene Alfonso hasta 1936.
e ;o e ek s S XIIl hasta 1920.

Viaje de practicas de los
alumnos de la ENS a la cuenca

Solemne inauguracion de la ENS, verificada, con minera del Sur de Espafia. 1931

asistencia de S.M. el Rey (1), el Ministro de Ila

Gobernacidén (2) y el ilustre Doctor Cortezo (3)




Origenes del ISCIII

Real Decreto de 9 de diciembre de 1924. Articulo 19.
A base del Instituto Nacional de Higiene de Alfonso
Xlll'y del Hospital del Rey, se crea la Escuela Nacional
de Sanidad. Av. Séneca, Distrito Moncloa, Madrid.

Actualmente se sitda alli el Rectorado de la Universidad Marzo 1937. Frente de Madrid. Ciudad Universitaria. Instituto
Complutense. 1924 Nacional de Higiene, marzo de 1937. Fuente: Biblioteca Digital
Hispanica

Ifaki Imaz lglesia. Abril 2026 ens



Origenes del ISCIII, 1947-1988

Sede de la Escuela Nacional de
Sanidad entre 1947 y 1988.
Pabellon 1 de Ila Facultad de
Medicina. Universidad Complutense
de Madrid. Fuente: Wikipedia

Personal de la ENS en la Ciudad Alumnos de un Curso de Bromatologia
Universitaria. Coleccién privada de Blanca celebrado en la ENS. Ciudad Universitaria.
Méndez Coleccion privada de Blanca Méndez

Ifaki Imaz lglesia. Abril 2026 ens



ESTRUCTURA CN S, ==

Direccion ENS

Departamentos / Unidades

Planificacion y Cambio Climatico y Programas de salud
lefaturade | pconomia de la Salud Salud .
Estudios Evidemiologa Unidad Docente de
Salud Internacional p. , g Y Medicina Preventiva y
Bioestadistica Lt
Salud Publica

Area de Gestion

- 33 profesionales de plantilla
* 6 contratado/as temporales H * o OBl ':VZ'THH
 10residentes de Medicina Preventiva y Salud Publica ‘




Joo
Escuela Nacional -
de Sanidad

© 1924-2024

* Investigacion: 11 proyectos nacionales, 4 Internacionales (2024)

« 7 convenios

« Campus Virtual

« Salud Global: Co-coordinacion del Programa Transversal del ISCIII
« Salud y Cambio Climatico:

— Co-coordinacion Programa Transversal del ISCIII.

— Coordinacion Cientifica del Observatorio (Tres Ministerios)
* Unidad Docente de Medicina Preventiva y Salud Publica
« IMIENS. Instituto Mixto de Investigacion con la UNED.

Programa de doctorado. 217 profesores / 10 equipos / 36 lineas de investigacion

@ o0
t% Inaki Imaz Iglesia. Abril 2026 ens




Escuela Nacional
de Sanidad
1924 -2024

Formacion actual Produccion en investigacion
5 Master, otros 28 cursos (2024) ultimos 3 afos (2022-2024)
Actividades de Formacion * 168 publicaciones cientificas
— .
CAMPUS VIRTUAL DE ESCUELA NACIONAL lndexadas
PROFESIONALES SANITARIOS | DE SANIDAD o 34% primer decil
» 29.446 » 732

oe alumnado én 50 ﬁ_ﬂ;gﬁi}*ﬂfm horas * 9 tesis doctorales dirigidas




100

Escuela Nacional
de Sanidad
© 1924-2024

Formacion actual Lineas de investigacion actuales




GRACIAS

Inaki Imaz Iglesia, MD, PhD, MPH
Director

Escuela Nacional de Sanidad
Instituto de Salud Carlos Il
Imaz@isciii.es




gt 5% GOBERNO  MINISTERIO
@ "9  DE ESPANA DE CIENCIA, INNOVACION
s Y UNIVERSIDADES

ELISCIIl en la preparacion
ante pandemias

Juan E. Echevarria: SGSAFI




Pandemias en los ultimos 100 anos

Pandemia

Gripe “espanola”
1918

Gripe “asiatica” 1957

Gripe “Hong Kong”
1968

SIDA 1984

Gripe “porcina” 2009

COVID 192019

Gripe AH1TN1

Gripe A H2N2

Gripe A H3N2

VIH

Gripe AHTN1p

SARS-CoV-1

:Sigue (Esperable? Metodologia

con ISCIIl en el

nosotro momento inicial T

s? de Salud
Carlos|ll

:No? No NA e

No Probable NA

Si Probable NA

Si NO!!! NA

Si Probable Si

Si Algo probable Si



Otras crisis por enfermedades emergentes e

Carlos|ll

Enfermedad Agente Sigue ¢Esperable? Metodologia en
con ISCIIl enel
nosotros? momento inicial

Creutzfeldt-Jakob Prion Si (sin No Si

(VECJ) 1995 casos)

Gripe aviar Gripe A(H5N1y Si(como Algo Si

altamente patégena, otros subtipos) ZooNnosis)

1997-

SARS, 2002-2003 SARS-CoV-1 No No Si

MERS, 2012- MERS-CoV Si(como No Si
Zoonosis)

Enfermedad por Ebolavirus Si(como No Si

virus Ebola (1976-) ZOONOSis)

2014-2016

Monkeypox (1970-)  Orthopoxvirus Si No Si

2022-



cSufriremos mas pandemias?
Sl.

Todas las enfermedades viricas humanas
tienen su origen en un evento de emergencia.
Ha ocurrido, ocurre y seguira ocurriendo.

Instituto
de Salud

Carlos ||



cCOmo nos preparamos para la proxima pandemia?

Antes de que ocurra. Potenciando nuestras fortalezas y superando nuestras
Debilidades a través de la voluntad politica basada en el conocimiento.

Instituto
de Salud

FORTALEZAS Carlosl
« AVANCES GENERALES EN LA MEDICINA ASISTENCIAL.
« MEJORES PROGRAMAS DE VIGILANCIA'Y CONTROL.
« MEJORES TRATAMIENTOS Y VACUNAS.
« INICIATIVAS DE COORDINACION (Ej. Tratado de pandemias)

Prevencion
y actuacion

DEBILIDADES
« DESTRUCCION DE HABITATS NATURALES. INVASION DE ECOSISTEMAS VIRGENES.
Origen « COMERCIO DE ESPECIES SALVAJES.

«  CAMBIO CLIMATICO. DETERIORO DE LOS RECURSOS HIDRICOS. VECTORES

«  SUPERPOBLACION (9.000 MH en 2050).

Difusién |- MOVIMIENTOS DE POBLACION MASIVOS (CATASTROFES NATURALES, GUERRAS, POBREZA)
- MEDIOS DE TRANSPORTE RAPIDOS. TURISMO, NEGOCIOS.

- ACCESO DEFICIENTE A LA ASISTENCIA SANITARIA (POBREZA).

Impacto |. pESNUTRICION INFANTIL. (CATASTROFES NATURALES, GUERRAS).

«  ENVEJECIMIENTO POBLACIONAL.

LAS PANDEMIAS SON FENOMENOS GLOBALES Y COMPLEJOS




El tratado de pandemias

World Health Instioito

de Salud

Organlzatlon Seventy-eighth World Health Assembly Carlos|il

Agenda item 16.2 WHA78.1
20 May 2025

WHO Pandemic Agreement

The Seventy-eighth World Health Assembly,

Recalling decisions SSA2(5) (2021) and WHA77(20) (2024), which, acknowledging the need to
address gaps in preventing, preparing for and responding to health emergencies, inter alia,
established the Intergovernmental Negotiating Body to draft and negotiate a WHO convention,
agreement or other international instrument on pandemic prevention, preparedness and response
(the Intergovernmental Negotiating Body), with a view to adoption under Article 19, or under
other provisions of the WHO Constitution;



La base del éxito: el conocimiento

Instituto

de Salud

1.- Cientifico. Carlosl
2.- Interdisciplinar (que cubra todas las fortalezas y debilidades).
3.- Global, coordinado y accesible.

4.- Practico. Transferible:
- ala practica sanitaria asistencial y de salud publica.
- alatoma de decisiones politicas.
- alaindustria (vacunas, antimicrobianos, equipos de proteccion.
- alaSociedad: educaciony divulgacion.



¢cQué aporta el ISCIIl a la investigacion aplicada a prevencion y actuacion
ante pandemias”?

« Como organismo financiador de la investigacion.
» AES (proyectos de investigacion, personal, infraestructuras).
» CIBERs (Epidemiologia y Salud Publica, Enfermedades Infecciosas...)
» Plataformas (SCReN)

e Como organismo ejecutor de investigacion.
» Investigacion en Epidemiologia, Microbiologia, Como organismo proveedor de servicios

» Laboratorios CNM de referencia en casi todos los agentes patogenos. Cartera de Servicios. Grupo
de respuesta rapida

» Vigilancia epidemioldgica. Coordinacion de la RENAVE por el CNE

« Como organismo docente.
» Programas de especializacion de la Escuela Nacional de Sanidad
» IMIENS. Programa de Doctorado en Biomedicinay salud Publica (UNED)

» Participacion en numerosos masteres universitarios Instituto
de Salud

Carlos |l



REXB$ CONSORTIUM
weeeee ELISCIII COMO PARTE DE LA RESPUESTA EUROPEA
81 organisations ~  7TTTTUILC o :

MoH, MoR, Research Funding Organisations,
Public Health institutes...

New Zealand

v’ 21/27 Member States of the EU L _.___New Zealanc :
v’ Austria, Belgium, Bulgaria, Czech Repubilic,
Denmark, Estonia, Finland, France, Germany,
Greece, Hungary, Ireland, Italy, Lithuania,
Luxembourg, Netherlands, Poland, Portugal,

Slovakia, Spain, Sweden
v' 6 Countries associated to Horizon Europe
v' Moldova, New Zealand, Norway, UK, Tiirkiye, Ukraine

v Open to hew countries

- Funded by I confirmed EU country

the European Union [ confirmed associated country
Project 101226682



Pillar 0 (ANRS MIE)

Management

Pillar 1 (ANRS MIE)

SRIA research alighment —

WP 4 (ANRS MIE) #
Alignment of research priorities

WP 5 (ISCIII)
Synergies & Awareness

WP 6 (ANRS MIE) #
Sustainability & exit strategy

®BE
READY

WP 13 (AGES)
Capacity-building activities & knowledge-sharing

WP 14 (HPI) #
Dissemination and Communication

WP 15 (ECRIN)
Ethics and Regulatory issues

WP 1 (ANRS MIE) #
Coordination & Management

Pillar 2 (DLR)

Joint transnational calls (JTC)

WP 7 (DLR + ANRS MIE) #
Topic selection, preparation & management of JTCs

WP 8 (DLR) #
Evaluation process and proposal selection

WP 9 (DLR)

Follow-up and monitoring of funded projects and
funding activities

Pillar 4 (AGES & HPI)

Transversal activities

WP 16 (VLO EWI) #

WP 2 (ANRS MIE + DLR) #
Prepare the Annual Work Plan

WP 3 (ISCIII)
Monitoring & Evaluation

Pillar 3 (NIPH & ERINHA)

Research ecosystem readiness

WP 10 (ERINHA) #
An ever-warm Rl ecosystem for basic and preclinical
research for pandemic preparedness and response

WP 11 (NIPH + ANRS MIE) #
Public Health Research networks

WP 12 (ANRS MIE + NIPH) #
EU-wide networks of ever-warm clinical
research sites

Accelerating translation of Research into Innovation and Policies

WP 17 (Sciensano)
Data Management

WP 18 (AGES + HPI) #

Integration of Social Sciences, Global Health, One Health, & Planetary Health
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Eva Bermejo Sanchez

Directora del Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras (lIER)



Enfermedades raras (ER) *’

* Definicidn en Europa: Prevalencia < 5/10.000 habitantes

* > 3 millones de personas en Espana (>30 millones en Europa, >300
millones en el mundo)

Mortalidad precoz

* Gran morbilidad

* Retraso en su diagndstico, ausencia de tratamientos
* Discapacidad

* Dependencia

* Gran impacto en el sistema sanitario y social, y elevados costes para
familias

* Foco en: diagnéstico, tratamiento, cuidados y prevencion
* Necesaria investigacion, colaboracion, planes y estrategias integrales

£ © Carloslll Eva Bermejo Sanchez — Abril 2026
Ciencia y Salud 1986-2026

000 ituto de
O 0O . Investigacion de
P ﬁ}‘ @ Instituto Enfermedades
/@y‘:‘g};‘%y"“\“ de Salud Raras



Instituto
de Salud
Carloslll

Enfermedades Raras en el ISCIII

* 1981 (Pre-ISCIll): Investigacion sobre el Sindrome del Aceite Téxico (SAT)
- Enfermedad multisistémica crénica por intoxicacion masiva, con secuelas graves
- Censo inicial de personas afectadas: 20.643
- 400 fallecidos en los 18 primeros meses

* 1994: EI ISCIIl asume la gestion del FIS, e incorpora las responsabilidades que éste tenia desde 1986
sobre el Plan Nacional del Sindrome Toxico (PNST) y su colaboracion con la Oficina Regional de la

OMS para Europa.

* 1996: Se crea el CISAT (Centro de Investigaciéon sobre el SAT)

® £ ® @ |nstituto
l%“ de Salud
Carloslll

Ciencia y Salud 1986-2026

Decisiéon N° 1295/1999/CE del Parlamento Europeo y del
Consejo de 29 de Abril de 1999 por la que se

apruebad un programa de accién comunitaria sobre

las enfermedades poco comunes en el marco de la

accién en el dmbito de la salud pUblica (1999-2003).
Diario Oficial de las Comunidades Europeas

22.6.1999. L 155/1-5 [ |

* 1999: Decisién N° 1295/1999/CE del
Parlamento Europeo y del Consejo

ey

Eva Bermejo Sanchez — Abril 2026

Instituto de
Investigacion de
Enfermedades
Raras



Instituto
de Salud
Carloslll

* 2001: Orden MSC de
27 de diciembre de
2001, sobre creacién
de centros en el ISCIII

e Se crea el CISATER

Articulo 3. Modificacion de la Orden de 1 de julio de 1986
por la que se aprueba si Reglamento Técnico de Control
y Certificacion de Semillas y Plantas Forrajeras.

La Orden de 1 de julio de 1986 que aprueba el Regla-
mento Técnico de Control y Certificacion de Semillas
y Plantas Forrajeras se modifica anadiendo un nuevo
apartado VIIL.4, en el epigrafe VIIl, Comercializacion, del
siguiente tenor:

«WIll4. Comercializacion de semilla certificada a granel.

Se podréd comercializar semilla de categoria certifi-
cada a granel, de las especies: Habas vy haboncillos [(Vicia
faba (partim}] y guisante [Pisum sativum (pairtim)], des-
tinadas directamente al consumidor final, siempre que
se cumplan los requisitos establecidos en los apartados 40
y 40 bis del Reglamento General Técnico de Control
y Certificacidn de Semillas y Plantas de Vivero.»

Disposicion final primera.  Titulo competencial.

La presente Orden se dicta al amparo de la habi-
litacién contenida en el articulo 149.1.13 de la Cons-
titucion, que atribuye al Estado la competencia exclusiva
en materia de bases y coordinacion de la planificacion
general de la actividad economica.

Disposicion final segunda. Entrada en vigor.

La presente disposicion entrara en vigor el dia siguien-
te al de su publicacion en el «Boletin Oficial del Estadon.

Madrid, 26 diciembre de 2001.
ARIAS CANETE

MINISTERIO
DE SANIDAD'Y CONSUMO

545 ORDEN de 27 de diciembre de 2001 sobre
creacion de centros en el Instituto de Salud
wCarlas .

Enfermedades Raras en el ISCIII

nico y aocente, aaemads ae 1as Tunclones ae 1aporatorios
nacionales de referencia que la legislaciéon comunitaria
o espanola confiere, se crean los siguientes centros en
el Instituto de Salud «Carlos IlI»:

1. Centro Nacional de Microbiologia.

2. Centro Nacional de Sanidad Ambiental.

3. Centro Nacional de Alimentacion.

4. Centro Nacional de Medicina Tropical.

5. Centro Nacional de Epidemioclogia.

6. Centro de Investigacion sobre el Sindrome del
Aceite Toxico y Enfermedades Raras.

7. Escuela Nacional de Sanidad.

8. Escuela Nacional de Medicina del Trabajo.

9. Biblioteca Nacional de Ciencias de la Salud.

Segundo. Adscripcién.—Para el mejor cumplimiento
de sus fines, los centros comprendidos en los nimeros
del 1 al 6 estaran adscritos a la Subdireccion General
de Epidemiologia y Centros Nacionales de Salud Publica.
El resto de los centros estaran adscritos a la Subdireccion
General de Planificacidn y Coordinacion Docente, ambas
del Instituto de Salud «Carlos lll».

Tercero. Centro Nacional de Microbiologia.

1. El Centro Nacional de Microbiologia tiene como
objetivo el estudio de los diferentes aspectos relacio-
nados con las enfermedades infecciosas que afectan al
ser humano, a través de las siguientes ramas: Bacte-
riologia, micologia, parasitologia y virologia.

2. Sus funciones son las siguientes:

a) Colaborar con el Sistema Nacional de Salud en
el estudio microbiolégico de las enfermedades infeccio-
sas y su repercusion en la Salud Publica.

b) Realizar programas de investigacion basica y apli-
cada en relacion con las enfermedades infecciosas.

c) Estudiar las caracteristicas de los microorganis-
mos y su evolucion, con el fin de desarrollar medidas
més eficaces de control y prevencion.

d) Participar, dentro del Sistema MNacional de Salud,
de acuerdo a las actividades microbioldgicas de labo-
ratorio en la resolucion de brotes, epidemias u otras
situaciones de emergencia sanitaria de etiologia micro-
biana.

e) Actuar como Laboratorio Nacional de Referencia
para los casos de zoonosis humanas segun lo establecido
en el Real Decreto 2491/1994, de 23 de diciembre,
por el que se establecen medidas de proteccion contra
determinadas zoonosis, procedentes de los animales y
productos de origen animal, a fin de evitar las infecciones
e intoxicaciones procedentes de los alimentos.

f) Realizar cuantas acciones y estudios en materia

® £ ® @ |nstituto
de Salud
Carloslll

Ciencia y Salud 1986-2026

Eva Bermejo Sanchez — Abril 2026

ey

Instituto de
Investigacion de
Enfermedades
Raras
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Instituto
de Salud
Carlos llI

Enfermedades Raras en el ISCIII
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Enfermedades Raras en el ISCII

2011
2008
2002 ‘ .
i Area de Genética
2000 ‘ Réglsno g Humana
Malformaciones BioNER
‘ Congénitas
1999 Autismo
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RD%2Connect
%_/N UDNI
/" Un d iagno

“¥  INTERNATIONAL

EUROPEAN JOINT

%
9, RARE DISEASES

@I\BERSER
E-DERA

European Rare Diseases
Researc h Alliance

Participacion internacional

1999-2003: Primer Programa de accién comunitaria sobre las enfermedades
poco comunes

2004-2008: Rare Diseases Task Force — Comunicado de la CE
2008-2011: EUROPLAN

2010-2012: Proyectos EPIRARE, BURQOL-RD, Rare-Bestpractices

2011: Consorcio IRDIRC (International RD Research Consortium)
2012-2018: RD-Connect - 7° Programa Marco (FP7)

2014: UDNI (Undiagnosed Network Inernational)

2019-2024: EJP RD (European Joint Programme on Rare Diseases)
2024-2026: RIBERSER (Red Iberoamericana de Expertos en Salud de ER)
2024-2031: ERDERA (European Rare Diseases Research Alliance)
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IRDIRC

INTERNATIONAL
RARE DISEASES RESEARCH
CONSORTIUM

Objetivo 1:
Todos los pacientes que requieran atencién médica por tener una ER seran diagnosticados en el plazo de

1 ano si su enfermedad es conocida en la literatura médica; todos aquellos que no se puedan
diagnosticar entraran en un proceso diagndstico y de Investigacién coordinado globalmente.

Objetivo 2:

Aprobar 1.000 nuevas terapias para ER, la mayoria de las cuales enfocadas a enfermedades sin
tratamiento aprobado.

Objetivo 3:

Desarrollar metodologias para valorar el impacto del diagnéstico y terapias sobre los pacientes con ER.

... Instituto de
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c?' ﬂ; World Health

Resoluciones
Naciones Unidas (@) b et .
v OMS sobre ER -

Rare diseases: a global health priority
for equity and inclusion

United Nations A Rres76132

@ GEIIBI'EI] ASSCmbly Distr.: General

The Executive Board, having considered the report of the Director-General,*

Decided to recommend to the Seventy-eighth World Health Assembly the adoption of the

5 January 2022 following resolution:

The Seventy-eighth World Health Assembly,

Seventy-sixth session
Agenda item 28
Social development

FROM INVISIBLE
TO VISIBLE

Resolution adopted by the General Assembly
on 16 December 2021

[on the report af the Third Committee (A/76/454, para. 51)]

76/132. Addressing the challenges of persons living with a rare disease and
their families
The General Assembly.,

Recalling the Universal Declaration of Human Rights,! the International
Covenant on Economic., Social and Cultural Rights.® the Convention on the

... Instituto de
>0 . Investigacion de
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de Salud Raras
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FIN
DELA POBREZA

13 -:EHE?I"EUM

@‘% OBJETIVE3Ssostenieie

17 OBJETIVOS PARA TRANSFORMAR NUESTRO MUNDO

SALUD EDUCACION IGUALDAD
Y BIENESTAR DE CALIDAD DE GENERD

TRABAJO DECENTE 10 REDUCCION DE LAS
Y CRECIMIENTO DESIGUALDADES
ECONGMICD

IE PAZ JUSTICIA 17 ALIANZAS PARA
EINSTITUCIONES LOBRAR
SOLIDAS y LOS DBJETIVOS

&

PRODUCCION
Y CONSUMD
RESPONSABLES

&
OBJETIVOS

DE DESARROLLO
SOSTENIBLE
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Convenios

N

Sociedades Médicas

/

FEDER
D’GENES
Objetivo Diagnostico

Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras

w MINISTERIO
DE CIENCIA, INNOVACION
Y UNIVERSIDADES

Comisiéon de
Direccion

Grupo Operativo
GO-IIER

DIRECCION
Eva Bermejo

Unidad de apoyo
Ana |. Cabornero

Registro Estatal h
de Enfermedades

Raras (ReeR)

Veronica Alonso )

é Registro de N
Pacientes con ER
(RePER)
Veronica Alonso
\_ Eva Bermejo -

Unidad de
Informacion
Ana Cabornero

p

Biobanco (BioNER)

Beatriz Martinez Delgado
Gema Gomez Mariano

4 )
Diagndstico Genético
Beatriz Martinez Delgado

Gema Gémez Mariano
L J

/Casos sin Diagn()stico\
(SpainUDP)
Beatriz Martinez Delgado
Estrella Lopez Martin
\ Eva Bermejo Sanchez /

1

Area de
Epidemiologia

Verénica Alonso Ferreira

Epidemiologia de
Enfermedades Raras
Veronica Alonso

l

Sindrome del Aceite Téxico

Veroénica Alonso
Greta Arias
Eva Bermejo

Area de

Genética Humana

Unidad

de apoyo

Sergio Casas Tint6

Genética Molecular
Beatriz Martinez Delgado

Epigenéticay
Regulacion Génica
Pablo Gémez del Arco

Modelos y Mecanismos
Maria José Barrero

Modelos de ER
humanas en Drosophila
Sergio Casas

Inmunogenéticade ER
Marta Martin Fernandez

CIBERER
U758

Tumores solldqs infantiles
Francisco Javier Alonso

Terapias Farmacoldgicas
Sonsoles Hortelano

Biotecnologia Celular

Javier Garcia Castro

Terapia Génica

Ignacio Pérez de Castro DDMTA

Terapia Celular
Luis Marifias



http://bioner.isciii.es/
https://registroraras.isciii.es/
http://spainudp.isciii.es/
https://iier.isciii.es/areas-investigacion
https://iier.isciii.es/areas-investigacion
https://reer.isciii.es/
https://www.udninternational.org/
https://www.ciberer.es/grupos/grupo-de-investigacion?id=25447

reper

Registro de Pacientes de
Enfermedades Raras

ReelR

Registro estatal
de enfermedades Rarag

bioner

Biobanco Nacional de Enfermedades Raras

spain

udp

Programa de Casos de Enfermedades Raras sin Diagnostico
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< “« Resultados del [IER: Algunos ejemplos

d
Car

En los ultimos 5 anos:

* Publicaciones: 151
* Libros: 2
* Tesis defendidas: 12
* TFG/TFM presentados: 57

* Estancias y alumnos recibidos: 126

Instituto de

Y~ de Salud
£ & Carloslll Eva Bermejo Sanchez — Abril 2026
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Instituto de Investigacion de =il
Enfermedades Raras (lIER) CfEE

ey

¢Quieres saber lo que hacemos?

Informate aqui:
https://www.isciii.es/QuienesSomos/CentrosPropios/IIER/
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DiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

En nombre de
tod@s nosotr@s

7€y

Instituto de Investigacion
de Enfermedades Raras

Muchas gracias

Mas de lo que puedas imaginar

PORQUE GADA
PEISONA
IMPQRTA

Garantizar el acceso en
equidad a los recursos
sanitarios y sociales, a la
investigacion, al diagnéstico,
al tratamiento, al acompanamiento
y cuidados necesarios para todas
las personas. Porque cada historia cuenta.

Porque cada voz suma. Porque cada persona importa.

%, bizum 01327 5

www.enfermedades-raras.org

=N
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Centro Nacional de Microbiologia

Giovanni Fedele
Area de Orientacion Diagndstica

Centro Nacional de Microbiologia
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Prof. Rafael Najera:

* 1986 Primer director del Instituto de Salud Carlos I Caghiac B tknaolgs

e CNMVIS =) CNM-ISCII

“Sintesis entre la necesidad de la poblacion
en materia de salud y la aproximacion cientifica a su solucion”

1988 erradicacion de la polio en Espaia

Diagnostico de VIH

Epidemiologia molecular en el control de la evolucién de los virus
Necesidad de sinergia entre la Investigacion aplicada y basica

Cred una verdadera escuela/ideologia de microbiologia en salud publica
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* Genomic Unit

* Bioinformatic Unit
* Animal Facility

* Flow Cytometry

* Electron and Confocal Microscopy

13 Laboratorios de Referencia e Investigacion

Area De Orientacién Diagnostica —Gestién cartera de
Servicio

Unidad de Garantia de Calidad ( UNE-EN ISO 15189 y17025)
Laboratorio de Bioseguridad Nivel 3 (BSL4 en desarrollo)

Sistema de Respuesta Rapida (SRR): 24 h/ 7 dias

C Ll

Others Support
Central Units:

- ‘& o
e, H /.
Ccr LA
A Ca CTG .m-._
G GT AcC, 1
CTac A Gey —
£Ga STATc,, 86 ;
- AT AACAG —— s 8
SCTY { CTTCGa A
‘,(YG .A-rf.\_ TAG A

ORGANIZACION

Centro Nacional de Microbiologia

10.
11.
12.
13.

Infecciones bacterianas
inmunoprevenibles

Infecciones transmitidas por
alimentos y agua

Resistencia a los antimicrobianos
Taxonomia y tuberculosis
Patogenos especiales

Infecciones virales
inmunoprevenibles

Hepatitis y virus del papiloma
humano

Retrovirus
Serologia y arbovirosis
Virus respiratorios

Micologia

Parasitologia

Inmunologia
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Networks: relationships with WHO and ECDC 71

World Health
Organization

EUROPEAN CENTRE FOR
DISEASE PREVENTION
AND CONTROL

Plan de erradicacion Polio, 1

Sarampidén y Rubeola

Labs. Vigilancia Gripe,
Tuberculosis y Rabia

Leishmania
Neisseria

2.

3.

10.

11.

12.

Emerging Viral Diseases-Expert Laboratory Network (EVD-LabNet)
European Antimicrobial Resistance Surveillance Network (EARS-Net)
European Diphtheria Surveillance Network (EDSN)

European Food- and Waterborne Diseases and Zoonoses Network (FWD-
Net)

European Gonococcal Antimicrobial Surveillance Programme (Euro-GASP)
European Influenza Surveillance Network (EISN)

European Invasive Bacterial Disease Surveillance Network (EU-IBD)
European Legionnaires’ Disease Surveillance Network (ELDSNet)
European Network for Hepatitis B and C Surveillance

European Network for STI Surveillance

Tuberculosis Disease Network

European Surveillance of Antimicrobial Consumption Network (ESAC-Net)

Centro Nacional de Microbiologia

EURL
IVD

ok\\\u".y/ » Red Nacional

Laboratorios

0.7%"'\9\9._‘ Secuenciacién Genémica
e CoVy Otros Virus

Co-funded by
the European Union

"% | RedlabRA

‘s Red de Laboratorios para la Vigilancia
PRAN de Microorganismos Resistentes
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Apoyo cientifico-técnico al

Cartera de servicios
de métodos para
el diagnostico
microbiologico

* Ensayos totales: 424

Sistema Nacional de Salud en el campo de las - +  Ensayos UNE-EN ISO 15189y 17025: 117

Enfermedades infecciosas

Centra Maderalds Microbielogia

7"\

e Determinaciones acreditadas ;: 21|

Hospitales/ Centros: 385
Facultativos Hospital/Centro sanitarios activos : 1456
Facultativos epidemidlogos CCAA: 367

C hospimr

Centro Nacional de Microbiologia
Diagndstico
Referencia/Vigilancia
Control y prevencion
Investigacion
Asesoramiento/Formacion

Calidad

CENTROS USUARIOS DEL CNM
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» Enfermedad Invasiva Meningococica

» Infecciones Entéricas transmitidas por el agua y los alimentos

e Infeccion Gonococica

e Infeccion por Haemophilus influenzae

 Infeccion por Legionella

e Infeccion por Listeria

» Resistencias en el Complejo Tuberculoso

» Resistencia a Antibioticos

» Staphylococcus aureus y Estafilococos Coagulasa Negativos

e Streptococcus pneumoniae

» Streptococcus pyogenes y otros Estreptococos beta-hemoliticos

» Tosferina

» Enfermedades Viricas transmitidas por Vector v Enfermedades viricas importadas

e Enterovirus y Paralisis Flacida en menores de 15 afios
e Gripe
» Parotiditis

* Rabia en Espana

» Sarampion y Rubeola

« Variantes del Virus de la Hepatitis B de Impacto en Salud Publica
e SARS-CoV-2
+ Rotavirus

= Virus Respiratorio Sincitial

¢ Vigilancia de la resistencia a los antifiingicos en Espana

« Vigilancia de Leishmaniasis Humana en el Area-9 de la Comunidad Auténoma de Madrid

« Vigilancia y Control de la Enfermedad de Chagas en las Comunidades Auténomas
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140000

120000
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2022 2024

B MUESTRAS RECIBIDAS  m DETERMIMACIONES



TIPO DE PETICIONES REALIZADAS AL CNM (( z/ﬁy

7 ;
&8 ¥

Proyectos y

| nStltutO Convenios; 8% Centro Nacional de Microbiologia

de Salud
CarloslI|

Carterade Servicios
facturables; 28%

ciones: Menu

5\ Peticiones 2 Programas de Vigilancia
N

Cartera de servicios facturables mi CfObiOldgiC a;: 36%

Brotes y Alertas Microbiolégicas

Brotes y Alertas
microbiolégicas,; 28%

Informe de Resultados

Lotes Impresién

Hojas de Peticion

Modificar Hoja Peticion

Programas de Vigilancia Microbioldgica

Hojas especiales Proyectos y convenios

Prianes 4%

Modificar H. especiales

"¢ Utilidades v
%

Virologia 31% Bacteriologia

4.3%

;’: Administracion v
/7

Parasitologia
13% Micologia9%



Brotes 2019-2025 oo

ven P P P Y
de Salud CCAA 2019 | 2020 | 2021 [2022 [ 2023 | 2024 | 2025 |[TOTAL
16 8 20 28 15 20

Centro Nacional de Microbiologia

CarlosllI 5 112
12 4 13 10 10 10 15 74
3 I 2 4 3 14
0 0 I 0 I 2 4
MANCHA 21 5 7 6 19 7 13 88
18 7 10 8 27 20 9 99
5 6 5 6 3 4 39
2 0 o I I I 6
VALENCIANA | 3 4 3 12 12 'l 46
| I | 4 2 3 I 13
6 3 7 4 8 4 5 37
I 0 3 4 6 I 8 33
5 3 3 8 7 71 4 37
0 0 0 2 I 2 2 7
9 18 13 10 20 2l 15 106
16 6 13 24 48 25 28 160
4 I 4 3 2 13 27
12 3 7 8 13 13 12 68
I I 2
2 I 3
2 | 3
137 67 102 135 226 144 167 978
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Analisis de las encuestas de satisfaccion

Centro Nacional de Microbiologia

UTILIDAD DE LOS RESULTADOS DE BROTES, ALERTAS Y
VIGILANCIA MICROBIOLOGICA PARA LA SALUD PUBLICA

Poco satisfactorio; 2%

__Satistactorio;
: 21%

Totalmente 7
satisfactorio; 77%

UTILIDAD DE LOS RESULTADOS PARA EL
CUIDADO DEL ENFERMO

Nada satisfactorio; 3%

Poco satisTactorio; 7%

Satisfactorio
35%

Totalmente
satisfactorio; 5%
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Jornada Conmemorativa
40 Aniversario ISCIII

Mesa Redonda

Proteccion de la Salud a través de la Ciencia
Majadahonda, 23 de abril de 2026

Gracias
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