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Biobancos y muestras
neurologicas:
ofro modelo y sus retos
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Banco de Cerebros

v Los bancos de cerebros son biobancos que

gestionan muestras bioldgicas humanas dedicadas
exclusivamente a la investigacion de las
enfermedades neurolégicas (principalmente, tejido
cerebral, musculo y nervio, liquido cefalorraquideo,
sangre y derivados, y ADN).
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Los bancos de cerebros son biobancos que
gestionan muestras bioldgicas humanas dedicadas
exclusivamente a la investigacion de las
enfermedades neurolégicas (principalmente, tejido
cerebral, musculo y nervio, liquido cefalorraquideo,
sangre y derivados, y ADN).

Mientras que la donacién de tejido cerebral se
realiza post mortem, el resto de muestras se puede
obtener en vida.
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Los bancos de cerebros son biobancos que
gestionan muestras bioldgicas humanas dedicadas
exclusivamente a la investigacion de las
enfermedades neurolégicas (principalmente, tejido
cerebral, musculo y nervio, liquido cefalorraquideo,
sangre y derivados, y ADN).

Mientras que la donacién de tejido cerebral se
realiza post mortem, el resto de muestras se puede
obtener en vida.

v Su objetivo principal es la recogida, procesamiento y almacenamiento de
tejido nervioso (cerebro, liquido cefalorraguideo y/o médula espinal),
cedidos voluntariamente, para la realizacion de estudios post-mortem.
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v Los bancos de cerebros son biobancos que
gestionan muestras bioldgicas humanas dedicadas
exclusivamente a la investigacion de las
enfermedades neurolégicas (principalmente, tejido
cerebral, misculo y nervio, liquido cefalorraquideo,
sangre y derivados, y ADN).

v Mientras que la donacidon de tejido cerebral se
realiza post mortem, el resto de muestras se puede
obtener en vida.

v' Su objetivo principal es la recogida, procesamiento y almacenamiento de
tejido nervioso (cerebro, liquido cefalorraquideo y/o médula espinal),
cedidos voluntariamente, para la realizacion de estudios post-mortem.

v El tejido donado serd cedido a los investigadores de todo el mundo que lo
soliciten y cumplan las estrictas condiciones éticas, legales y cientificas
fijadas por la legislacion vigente.
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Bancos de tejidos neurologicos en Espana
Red Nacional de Biobancos (RNBB)
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Todos podemos ser donantes de tejido
cerebral para investigacion

tanto si padecemos una enfermedad neuroldgica o
psiquiatrica, como si somos donantes sanos.

.
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Promocion de
donaciones

< Distribucion y divulgacion:
» Centros de Salud
» Hospitales

» Asociaciones
> Firma de autorizaciones
- Formulario de datos

< Seguimiento del donante

CARNET DE DONANTE ,
DE TEJIDO CEREBRAL
Banco de Cerebros

Dona tu

a la sociedad

-cuando ya no 1o necesites

Donante n®

Banco de Cerebros
REGION DE MURCIA

Para comunicar donaciones:

© Mot 618680370 (24 horas) Al.

Para solicitar informacion:

© Telf: 968395 523 (de 8 dela mariana a 3 de la tarde)
e-maik bancodecerebros b smsEcam.es o
Murciana,

I M I anco de Cerebros
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ﬂ ¢Por qué es importante donar el cere-

bro para investigacion?
Lo que hoy sabemos de Ia enfermedad de Alzheimer y

i dio de h las
han padecido. Muchos de estos pacientes donaron su
cerebro, y asi se pudieron descubrir los trastornos
celularesy

intelectual ¢ imponen grandes AGHs  por ello, jamis ha ido tan necesario
alafamika coma ahora disponer e cevebrs para
Los tatamientos actuales son ¢ resel-  nvestigacién.
tado de décadas de ivestiguka, ¥ Desde hace décadas se vienen reando
dad en muchos casos. in embargo, no

DONACION DE TEJIDO CEREBRAL

ranza el futurode las vl o/

¢l Azheimer, 1 Demenda o0y 5o ha ivestigado tamo en b
cuerpos de Lewy, ¢l Parkinson 0 13 pisgueda de sohuciones efcaces para
Escerosis Lateral Amiotréfica, 90y enfermedades nesrodegenerativas
una pesada carga pasa dentos de milkes S jnvestiga utlizando células culti-
de pacientes y famikiares. Son padect- | yadas o animales de experimentacida,
mietos que pehan progresivamente 3 parg e imprescindible compeobar en
os afectades de su autonomia fisca e ' ejigo humano los resultados obtenidos.

Los pacentes de enfermedades neuro-
existen adn mediamentos que pemt-  degenerativas y las personas sanas
tan detener realmente la degeneraiiny  pueden ser donantes de estos bancas
moerte de as céulas nerviosas. pra que, cuando falezan, su tejdo
6 desarroll de la medicna actual, que  CHebal Mo se pierda y pueda ser
ha logrado hitos tan importastes como  tiizado para investigat
¢l conodmiento del genoma human,  Usted puede ser donaate del Banco de
os implantes artificisks, los tansplan-  Cerebros de la Regién de Murcia,
tes debegancs, p lared
dores de s teraplas megeneratvas,  espatols,ubicado enel HespitalUniver-
permite contemplar

'i?anco de Cefebros

Para comunicar donaciones:
© 1 618680370 24 born)
Para solicitar informacion:
© 1 968395523 de8 dela mahana s 3 dela urde)

REGION DE MURCIA
WOSPITAL UNIVERSITARIO "VIRGEN DE LA ARRIXACA™

¢Supondra un gasto adicional o un
trastorno para sus familiares?
£l procedimiento de donacion no supone en ningin
para la familia, y Gni
pequeio retraso para velar al fallecido/a.

cualquier estudio con ese tejido tiene que realizarse al

mismo tiempo en cerebros sanos para que sus resulta-

dos sean validos. Los pacientes, sus familiares, sus
sidadores, | investi -

Todos podemos ser donantes.

g &Cémo se realiza la donacién?

8 doniack del

fallecimiento. Una parte del tejido se congela y se
archiva. Otra parte se procesa para diagnéstico. Este

definitivo del donante.

¢Qué tiene que hacer usted y qué
tienen que hacer sus familiares?

i decide d o debart
leer

Banco de C y el docu-
mento de donacion.

@ ¢Qué beneficios pueden obtener los $
= familiares? £
c‘ ¢Quién puede ser donante? L il birén un infor k §
Todos podemos ser donantes. Y ell siendo P e A o psaes g
i fes fos q 8
s yi
cambios que se producen en células y moléculas, e e

2Qué ocurrira con el tejido y con sus
datos en el futuro?

Eltejic ' yeltsjido |
ciarin archivados i

bajo la custodia del Banco de Cerebros, que velara para

que sean empleados en investigacion segun las
plaibsbineiity ;- i

organismo. Todos los datos personales se tilizaran con

absoluta confidencialidad, en base a la legislacién

vigel pais. L i

relacio-

narlas con esos datos personales.

Deseo recibir mas informacion sobre la donacion de tejido cerebral

/ Nambre y apellidos
DOMICILIO
Cédigo postal
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e Archivo
e Diagnostico

Actividad del BTN

/

e Muestras
e Datos

~

https://bt.fundacioncien.es/el-banco/procesos-basicos-del-bt-cien
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v' Pacientes y
controles

v Seguimiento
clinico

MIB *5° L

Instituto Murciano de nco de Cefebfos

Investigacion Biosanitaria
Virgen de la Arrixaca

Actividad del BTN

v" Comunicacién
con la familia

v Traslado

v Extracciéon
protocolizada

v' Bioseguridad

v' Inicio del
procesamiento

v" Procesamiento

v' Técnicas
especiales

v" Diagnéstico
neuropatologico

v" Clasificacién y
almacenamiento

v de calidad




Organizacion del traslado y extraccion

Contacto con
BTN

¢Quién llama?

Datos del fallecido e
informacion clinica

Identificacion persona de
contacto

Datos de la funeraria

I M I B = ' Banco de Cerebros

Institito:MurGianeide, = " RN SR e
Investigacion Biosanitaria =~ st cunco v Vg of Lk
Virgen de la Arrixaca

Organizacion
del traslado
Contacto con la funeraria

Traslado del fallecido al
5 [G{UAV/:Y

Contactar con patblogo
de guardia

Contactar con
Neuroélogo de guardia

Firma de la autorizacion
del examen postmortem

e Investigacion.

Extraccion

Control de documentos

Presencia de patdlogo y
técnico

Comunicacion de
informacion clinica relevante
para bioseguridad

Medidas de bioseguridad
(prevencion de enfermedad
pridnica)

Y,
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Procesado

Hemiencéfalo Hemiencéfalo
derecho 1zquierdo
HD HI
Congelacion Fijacion
i? Red * *.., *
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Protocolo estandar de toma de muestras

< Cértex prefrontal dorso—lateral, incluyendo la circunvolucién frontal media: cambios
vasculares, diagnoéstico de la E. Alzheimer.

<- Cortex cingular, incluyendo cuerpo calloso: afectada en E. Alzheimer y Demencias
por cuerpos de Lewy.

< Sustancia blanca periventricular: cambios difusos en sustancia blanca vy
alteraciones localizadas en la regién periventricular.

Congelaci(’)ni Tejido en bolsas de plastico con autocierre debidamente identificadas.

Fijacién
» Minimo de tres semanas de fijacién en formol al 10%.
» Descripcion macroscopica HI (alteraciones vasculares, morfologicas).
> ESTUDIO HISTOLOGICO:
< Se obtienen bloques de tejido de aproximadamente 2 x 1,5 x 3 mm,
< Se incluyen en parafina y se realizan cortes para técnicas histologicas
<> Muestreo sistematico:
= Muestreo basico para identificar los principales grupos de patologias.
= Muestreo adicional guiado por los hallazgos macroscopicos

IMIE Yo+ @
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/ TIPOS DE \ / TECNICAS \ &CNICASINMUNO\

Spanish Biobank Network

MUESTRAS HISTOQUIMICAS HISTOQUIMICAS
o Hematoxilina de <~ TAU AT100
o Material FA 10% Carazzi o < TAU ATS
o Material congelado O Tecm(c;aisl argenticas <> Beta-Amiloide
o Muestras incluidas 8 Biae,Zfﬁosky < GFAP
en parafina o Plata Metenamina <> Ubiquitina
o Preparaciones o Teécnicas no < CD68
Sl e argenl\]c.lcal\s <> Neurofilamentos
@) ISS . .
6 Rojo Congo < Alfa-Sinucleina
o Solocromocianina
o Tioflavina S
o Pas
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El facultativo responsable y la familia recibiran un
informe neuropatolégico:

v Con el diagnostico definitivo de la
enfermedad.

v Con todos los procedimientos seguidos en el
estudio y el archivo del cerebro.

Banco de Cerebros
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Microsoft Access

Relaciones

archivo  Edicién
nmefl
NEEHD

Ver

Bl % B X Ba

?  PDF de Adobe

2

[ —
&£ Relaciones

Fam_Rela_parentesco
Fam_Observaciones

nantes

Don_IdDonante

Don_Fechalnscripcion
Don_Mombre

Don_NSS
Don_FechMac
Don_Sexo

Don_TF_fijo
Don_TF_movil
Don_Correo
Don_Domicilio
Don_CodPostal
Don_Localidad
Don_Provincia
Don_Residencia
Don_SituacionLegal
Don_Enf_Meurologica
Don_Diagnostico
Don_FechDiagnostica
Don_CentroReferencia
Don_MedicoEspecialista
Don_CentroSalud
Don_MedicoCabecera
Don_MurmHist1
Don_MumHist2
Don_MumHist3
Don_Fallecido
Don_FechFallecimiento
Don_RealizadaDonacion
Don_CausaMoDonacion
Don_Observaciones
Don_IdFamiiar
Don_IdRepresentante

|DDn AEeIIidos

Rep_Observaciones

MESH NEOPLASIAS (C00-D49)
TRASTORNOS MENTALES Y DE COMPORTAMIENTO (FO1-
MESH F99)
diagnéstico anatémico-patol6gico Angiopatia amiloide
diagnéstico ico-patol6gi Atrofia
diagnéstico anatémico-patoldgico Control

diagnostico anatémico-patoldgico
diagnéstico anatémico-patoldgico
diagnéstico anatdmico-patolGgi

Deg. lobar frontotemporal TDP
Deg. lobar frontotemporal tau
5 I

diagnéstico anatémico-patolégico
diagnéstico anatémico-patoldgico
diagnéstico anatémico-patolégico
diagnéstico anatomico-patolégico
diagnéstico anatomico-patolégico
diagnéstico anatémico-patolégi

Demencia con cuerpos de Lewy
Demencia vascular

Edema cerebral

Encefaliis por CMV

Encefalitis por VIH

diagnéstico anatémico-patolégico
diagnéstico anatémico-patoldgico
diagnéstico anatémico-patolégico
diagnéstico anatomico-patolégico
diagnéstico anatomico-patoldgico
diagnéstico anatémico-patolégico
diagnéstico anatémico-patolégico
diagnéstico anatémico-patoldgico
diagnéstico anatémico-patolégi

hepética
Enf. de Creutzfeldt Jakob, esp

Enf. difusa con cuerpos de Lewy
Enfermedad de Alzheimer definitiva
Enfermedad de Alzheimer posible
Enfermedad de Alzheimer probable
Enfermedad de Alzheimer, focal
Enfermedad de granos argirdfilos
Enfermedad de Huntington

diagnstico anatémico-patol6g

de , ELA

diagnéstico anatémico-patoldgico

diagnéstico anatdmico-patolGgico

diagnéstico anatémico-patolégico
L

de ELA-TDP
Enfermedad de Parkinson

Esclerosis del hipocampo

Hallazgos histolégicos de PSP

diagnéstico lico-p: Hem.
diagnéstico anatémico-p: Hem focal
diagnéstico anatémico-p: Hem masiva

diagnéstico anatémico-patologico
diagnéstico anatdmico-patolGgico

Herniacion del SNC
Infarto(s) lacunar(es)

diagnéstico anatémico-patologi q ia global aguda
diagnéstico lico-p: Isq i ia global aguda evol
diagnéstico anatémico-p: L

diagnéstico anatémico-patol6gi del SNC

diagnéstico anatomico-patolégico Metéstasis SNC

diagnéstico anatémico-patolégi corticales

diagnéstico anatémico-patolégico
diagnéstico anatémico-patoldgico
diagnéstico anatomico-patolégico
diagnéstico anatomico-patolégico

Pardlisis supranuclear progresiva
Patologia de tipo Alzheimer
Patologia de tipo Lewy

Patologia vascular

diagnéstico clinico
diagnéstico clinico

diagnéstico anatomico-patologi Signos 6 de sepsis
diagnéstico anatémico-patolgi Sin i
diagnéstico anatémico-patologi Status p i6n del SNC
diagnéstico lico-patol dgit T SNC
diagnéstico anatémico-patolégico Tumor primario SNC

ACVA

Alzheimer

Control

diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico
diagnéstico clinico

DC Lewy Demencia Cuerpos Lewy
Demencia Cerebrovascular (Dem. Vascular)
Demencia SOE

Depresion

Deterioro Cognitivo Moderado
Deterioro cognitivo SOE

DFT Demencia Fronto Temporal
DFT-ELA Demencia Fronto Temporal ELA
ELA

Encefalitis

Encefalopatia anéxica

Epilepsia

Esclerosis miltiple

Hemorragia cerebral

Hidrocefalia

Huntington

Isquemia cerebral
Leucoencefalopatia

Meningitis aguda

Parkinson

Parkinson-demencia
Parkinsonismo

Psicosis bipolar

PSP

Sindrome de Down

Toxoplasmosis del SNC
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» Necesidad de conocer la calidad de las muestras que
tenemos y su idoneidad para diferentes tipos de estudios.

» Establecer el control de las variables preanaliticas y
procedimientos de control de calidad para implementar los
procedimientos de recogida, procesado y almacenamiento.

» Tener en cuenta las necesidades y requerimientos de los
investigadores.

IMIE %o @ Red
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Solicitud formal: datos del proyecto a y aprobacion del
Comité de Etica de la institucidon donde se realizara.

Evaluacion de la solicitud por comités externos del
biobanco, cientifico y ético. Se tiene especialmente en
cuenta la calidad de la investigacion propuesta, y la
disponibilidad de tejido, con el objetivo de mantener
un equilibrio entre la contribucién a la investigaciéon y
la conservaciéon a largo plazo de un material escaso y
tan valioso.

Firma del Acuerdo de Transferencia de Material (MTA).

Envio de las muestras y datos, segun lo establecido en
el MTA.

Banco de Cerebros

—> SOLICITUD DE MUESTRAS Y
DATOS

]

ESTUDIO DE LA VIABILIDAD
DE LA CESION

NO ﬂ

ACEPTACION DEL
— PRESUPUESTO

=
Si

V

EVALUACION POR COMITES
EXTERNOS DEL BIOBANCO:
CIENTIFICO Y ETICIO

No — ﬂ

RESOLUCIONES FAVORABLES
DE COMITES

5
Si

v

FIRMA DEL ACUERDO DE
TRASFERENCIA DE MATERIAL

!

ENVIO DE MUESTRAS



Retos de los bancos de
tejidos neurologicos:
Grupo de Trabajo de la Red
Nacional de Biobancos

Red GT-BTN =
Biobancos  crwrooerasan.

Spanish Biobank Network BANCOS De TeJIDOS NEUROLOGICOS
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v’ Acceso a nuevos tipos de muestras.

v’ Intensificacion de la colaboracion con consorcios y
cohortes de investigacion.

v Otros aspectos: Formacion especifica, control de
calidad, codificacion de datos e informacion
asociada,...

@
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Lineas de trabajo GT-BTN

v’ Acceso a nuevos tipos de muestras.

v’ Intensificacion de la colaboracion con consorcios y
cohortes de investigacion.

v Otros aspectos: Formacion especifica, control de
calidad, codificacion de datos e informacion
asociada,...

e @ red
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Nuevos tipos de muestras

Los bancos de tejidos neurolégicos deben centrar sus esfuerzos en la
obtencion y conservacion adecuada de aquellas muestras que
efectivamente demandan los investigadores, o que es previsible que
demanden en el futuro. Requieren una atencion especial los cerebros
de “control”
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Los bancos de tejidos neuroldgicos deben centrar sus esfuerzos en la
obtencion y conservacion adecuada de aquellas muestras que
efectivamente demandan los investigadores, o que es previsible que
demanden en el futuro. Requieren una atencion especial los cerebros
de “control”.

éPueden los donantes de drganos para trasplante ser una fuente de
cerebros de control?

¢ Qué circuitos y procedimientos se utilizan para obtener una
donacion de tejido cerebral a partir de un donante de érganos?

éEs el tejido cerebral asi obtenido util como tejido de control?

éSe pueden obtener muestras control de autopsias médico-legales?

©
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Donantes de 6rganos para trasplante:

» Protocolo homogéneo para la obtencién del Cl y la autopsia: equipo de
trasplantes. Experiencia de tres centros.

» Reunir los casos ya extraidos: datos de diagndstico NP y de calidad de las
muestras como controles.

» Elaborar recomendaciones:
o Criterios de inclusion y exclusion para incluir una donacion en el banco.

o Protocolos especificos para el procesamiento del tejido procedente de
donaciones para trasplantes.
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Autopsias médico-legales:

v’ Actividad forense: asistencial y pericial
Un modelo para cada Comunidad Autonoma

v" No existe una normativa clara respecto a la obtencion de 6rganos o muestras
para estudio e investigacion cientifica en el ambito judicial

v" No existe una norma que regule el consentimiento informado en el campo de la
medicina forense

AN

v' Se requiere autorizacion judicial previa y de la familia, siempre que no se
interfiera la investigacion judicial

v En la practica es poco operativo, mucho tiempo de demora y solo en casos
extraordinarios, se obtiene muestras viables y adecuadas.

v’ Ya existe algin proyecto de investigacidn con muestras bioldgicas, previa
autorizacion judicial.

Solicitud enviada al Comité Cientifico Técnico del Consejo Médico Forense.
Normas de ambito nacional para la obtencion de donaciones de tejido cerebral
3 a partir de autopsias médico-legales
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Actuacion ante una donacidn de tejido cerebral post mortem (toda la RNBB):
» Protocolo comun de bioseguridad.
» Criterios de inclusién/exclusion (intervalo post mortem, etc.)

» Donaciones huérfanas (areas geograficas sin cubrir).
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Lineas de trabajo GT-BTN

v’ Acceso a nuevos tipos de muestras.

v’ Intensificacion de la colaboracion con consorcios y
cohortes de investigacion.

v Otros aspectos: Formacion especifica, control de
calidad, codificacion de datos e informacion
asociada,...
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Colaboracion con consorcios y
cohortes de investigacion

v’ Cohorte COPPADIS
v’ Consorcio DEGESCO
v’ Proyecto ENROLL

v' Consorcio Eurobiobank
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Cohorte COPPADIS

* Pacientes con enfermedad de Parkinson.

* Objetivo: de identificar marcadores (clinicos, genéticos, moleculares o de
neuroimagen) que permitan predecir complicaciones, un tratamiento precoz y
a una mejora de la calidad de vida los pacientes.

 Duracion: 7 anos (2015-2022); 2 de reclutamiento y 5 de seguimiento.
Reclutamiento: 694 pacientes, 273 cuidadores y 207 controles. Estudios
complementarios (estudios de RM craneal y andlisis para determinacion de
marcadores moleculares v estudio genético) a mas de 300 particinantes.
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nos explica el COPPADIS.
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v’ Investigacidn en aspectos relacionados con la Genética Molecular de la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias neurodegenerativas.

v' Compuesto por 21 centros de pleno derecho y CIBERNED (Centro de
Investigacion Biomédica en Red de Enfermedades Neurodegenerativas)

v" Proyectos activos disponibles para la colaboracion de los BTN (GWAS en
diferentes patologias).

& TRANSPARENCIA & CONTACTO ACION WEBMA
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DEGESCO

DEGESCO (Dementia Ge Spanish Co o 2
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DEGESCO
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Proyecto Enroll-HD

Enfermedad de Huntington:

* Enfermedad genética neurodegenerativa. Prevalencia de 10,6—13,7/100.000.
* Inicio entre los 30 y 40 anos: trastorno motor, cognitivo y alteraciones

neuropsiquiatricas.

* No existen terapias eficaces.

Estrategias prometedoras

modificacion de ARN o ADN.

A worldwide observational study

y

for Committees

8 for Researchers A for Study Sites

con terapias de

Enroll-HD for Huntington’s disease famiIr'es.
L r_ ’
‘ WELCOME ‘ LEARN ‘ PARTICIPATE Enroll/NEWSLETTER RESOURCES ‘ Q ‘
Welcome!

STEEONE.

Enroll-HD will be the world's largest observational study for Huntington’s disease families.

It is a resource for the entire HD community, including patients, families, patient advocates, clinicians and
other healthcare professionals, researchers, and anyone else who has a connection to HD. The study is
designed to be a clinical research platform that will enable healthcare professionals, scientists, and families
affected by HD to work together towards an improved understanding of HD and better care and new
effective treatments for HD patients.

The study builds upon and unites two successful studies: COHORT in North America and Australia, and
REGISTRY in Europe. Enroll-HD is also adding new participants from Latin America and New Zealand, and
possibly additional regions in the future.

The first participant joined Enroll-HD on July 26th 2012 at the University of Tennessee Health Science Center
in the United States.
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Red de biobancos europeos que almacena y distribuye muestras de

ADN, células y tejidos para la investigacion en enfermedades raras. Esta

formado actualmente por 25 biobancos de 11 paises.

f EuroB\oBO ﬂk ABOUT SAMPLE CATALOGUE COLLABORATIONS RESOURCES JOIN

\ COMMUNITY

A network of biobanks in 11 countries working
together with rare disease stakeholders

RDEEEEC ; EuroBioBank is a unique network of biobanks that stores and distributes quality DNA, cell and tissue samples for scientists conducting
=4 onnect research on rare diseases. The network consists of 25 RD biobanks located in 11 countries.

It is the biobank network of RD-Connect.

. http://www.eurobiobank.org/ -
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Lineas de trabajo GT-BTN

v’ Acceso a nuevos tipos de muestras.

v’ Intensificacion de la colaboracion con consorcios y
cohortes de investigacion.

v Otros aspectos: Formacidon especifica, control de
calidad, codificacion de datos e informacion
asociada,...
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v" Formacién especifica en bancos de tejidos neuroldgicos: necesidades
de formacion y estancias en otros biobancos.

v’ Catdlogo comun y codificacion SNOMED-CT de muestras y datos
asociados: Localizacion, Diagnodstico, Procesamiento.

v Control de calidad de las muestras: Puesta en marcha del programa
de control de calidad de |la RNBB de 2020, previa definicion de los
tipos de muestras y datos asociados gestionados en los BTN.

v Imagen corporativa y visibilidad:
- Creacion del logo del GT-BTN
- Canal comun para la comunicacion de informacién sobre BTN a la RNBB

- Incorporacion a la pagina web de cada BTN de los contactos de todos los
BTN.
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v' Singularidad del Consentimiento Informado (Cl) post mortem
(Acreditacion post mortem). No se trata realmente de un Cl, sino de
una acreditacion por parte de un familiar o allegado.

v' Ambigiiedad del uso del ClI de estudio genético en un contexto
mixto de diagndstico/investigacion. Los BTN hacen el diagndstico de
material dedicado posteriormente a investigacion.

v’ El problema (seguramente no especifico de los BTN), detectado en
los ultimos anos, de las solicitudes de muestras de grupos de otros
paises que no disponen de una aprobacién expresa por parte de un
CEl para su proyecto (disponen de una aprobacion mas general o pro
otro tipo de comité).
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