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RESPUESTA:

El Instituto de Salud Carlos [l (ISCIII), adscrito al Ministerio de Ciencia,
Innovacion y Universidades, es un organismo publico de investigacion y actla como
agente gestor y financiador de las actuaciones de la Accidn Estratégica en Salud (AES) ,
que tiene como mision contribuir a mejorar la salud de toda la ciudadania por medio de
la ciencia y la generacion de conocimiento, y entre sus funciones se incluyen el fomento
y la coordinacién de las actividades de investigacion, desarrollo e innovacién dirigidas a
proteger y mejorar la salud.

La Accion Estratégica en Salud (AES) establece como linea prioritaria la
investigacion en enfermedades raras y enfermedades de base genética. Ademas, se
determina en las bases de la convocatoria que “los proyectos de investigacion en
enfermedades raras deben observar los principios establecidos por el International
Rare Diseases Research Consortium (IRDIRC) ”.

Entre el periodo comprendido entre 2020-2023 se han financiado un total de 482
proyectos de investigacion sobre enfermedades raras, con una financiacion de
99.876.249 euros.

El compromiso con la investigacion en enfermedades raras se mantiene en la
Accidn Estratégica en Salud 2024.


https://www.isciii.es/Paginas/Inicio.aspx
https://www.isciii.es/QueHacemos/Financiacion/Paginas/Accion-Estrategica-en-Salud.aspx

Como muestra del compromiso del ISCIII con las enfermedades raras, se
destaca:

— Los varios convenios de colaboracion firmados conla Federacion Espariola de
Enfermedades Raras (FEDER) y su Fundacion FEDER.

https://www.isciii.es/InformacionCiudadanos/PortalTransparencia/IEPE/Paqi
nas/Convenios.aspx

— Dependiendo del ISCIII, el CIBERER es un area tematica del CIBER-ISCIII
y €S una estructura cooperativa en red, con 62 grupos de investigacion
ubicados en los principales centros de investigacion de toda Espafia.

— El Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras (IIER), forma parte de la
estructura del ISCIII dependiendo de la Subdireccion General de Servicios
Aplicados, Formacién e Investigacion y colabora con el Ministerio de
Sanidad en el desarrollo del Registro Estatal de Enfermedades Raras y en
la Estrategia Nacional para estas enfermedades.

— Igualmente, el IIER colabora a nivel internacional con el Consorcio
Internacional de Investigacion en Enfermedades Raras (IRDIRC), la Red
Internacional de Enfermedades Raras no diagnosticadas (UDNI), Coordina la
Red Europea de Biobancos de Enfermedades Raras (EuroBioBank) vy
participa en el Programa Conjunto Europeo sobre Enfermedades Raras (EJP
RD).

Finalmente, hay que sefialar que, en el segundo semestre de 2023, la aprobacion
de la Adenda del Plan de Recuperacion Transformacion y Resiliencia conseguida por el
Gobierno implico el incremento en 830 millones de euros del presupuesto global del
Proyecto Estratégico para la Recuperacion y Transformacion Economica (PERTE) para
la Salud de Vanguardia, de los cuales 122 millones de euros seran gestionados por el
ISCIII y entre las actuaciones incorporadas en esta Adenda destacan las siguientes,
centradas en la investigacion y la atencidn a pacientes con enfermedades raras: Misiones
conjuntas Ministerio de Ciencia — Instituto de Salud Carlos Il para Enfermedades
Raras, con un presupuesto de 20 millones de euros que seré gestionado a traves de una
convocatoria publica competitiva.
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