Servicios

El Biobanco de Enfermedades Raras
del Instituto de Investigacion de Enferme-
dades Raras ofrece los siguientes servicios:

¢ Procesamiento de muestras biologicas

¢ Almacenamiento de muestras y datos
asociados al Registro Nacional de Enfer-
medades Raras

¢ Almacenamiento de muestras y datos
asociados al Registro de Trastornos del
Espectro Autista

¢ Cesion de muestras para proyectos de
investigacion

¢ Acceso a muestras de las colecciones
de Eurobiobank www.eurobiobank.org/

¢ Acceso a muestras de colecciones de
otros socios europeos

000 M gestion del Biobanco de
®e@ Enfermedades Raras se realiza
®0E con el sistema integral de ges-
tion de biobancos Bio-e-Bank, Las mejo-
ras en seguridad, trazabilidad e integridad
de procesos que proporciona este sistema
facilitan el cumplimiento de la Ley de In-
vestigacion Biomédica y la Ley Organica de
Proteccion de Datos.
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Biobanco de Enfermedades

Raras P—

Los biobancos
son de gran impor-
b tancia para la inves-
tigacion en enfer-
" medades raras. La
o f rareza y diversidad
“ B de estas enfermeda-
des y sus biomate-
riales asociados presentan retos y opor-
tunidades especificas para los bancos bio-
légicos que hacen necesaria la colabora-
cion transnacional y la armonizacion.

El Biobanco de Enfermedades Raras
del Instituto de Investigacion de Enferme-
dades Raras (lIER) constituye una iniciati-
va pionera en su campo. Alberga mues-
tras biologicas de afectados por enferme-
dades raras y también de personas con
trastornos del espectro del autismo.

Se halla vinculado al Registro Nacional
de Enfermedades Raras, una infraes-
tructura conjunta que combina el regis-
tro de pacientes con enfermedades raras
y la donacién de muestras biologicas para
la investigacion. Desde el afo 2010 el
Biobanco del IIER es un centro asociado
a la red de biobancos del Instituto de
Salud Carlos I, RetBIOH.

EL BIOBANCO EN CIFRAS

El Biobanco de Enfermedades Raras
cuenta con muestras biolégicas correspon-
dientes a mas de 120 enfermedades raras
diferentes. Estas muestras estan divididas
en alicuotas de ADN, plasma, suero y cé-
lulas. El nimero de donantes es 911. El 10
por ciento de estos donantes son contro-
les de familiares con alguna enfermedad
rara.

Ademas, el Biobanco incluye muestras bio-
logicas de mas de 3.000 donantes afecta-
dos por el sindrome de aceite toxico.

Distribucion de los donantes por enfermedad rara segun capitulos CIE-10 OMS
Fuente: ISCIII / Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras

Sangre periférica,
sin anti-coagulante
10 ml

Sangre periférica,
con anti-coagulante
10 ml
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SUERO (1 ml por vial) ADN Sangre
Almacenamiento: -80°C Genémico Total
Almacenamiento: -80°C

PLASMA

PBLs
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PLASMA  (diluido, 2 ml por vial) PBLs (8 viales)
Almacenamiento: -80°C Almacenamiento: NL,

Esquema del procesamiento de muestras de sangre
Fuente: B. Cardaba, S. Gallardo / Dpto. Inmunologia IIS-FJD

PRESENCIA INTERNACIONAL

El Biobanco de Enfermedades Raras
es socio fundador del consorcio Eurobio-
bank. En el marco de esta colaboracion
europea se puede acceder a 440.000
muestras biologicas de pacientes.

También participa en SpainRDR, red espa-
nola de registros de enfermedades raras
para la investigacion, del consorcio interna-
cional IRDIiRC.

Ademas, colabora en el proyecto europeo
RD-Connect y en el RD-HUB de los Insti-
tutos Nacionales de Salud de Estados Uni-
dos.

©CNB



