
Registro Español de los Síndromes de 
Wolfram, Bardet-Biedl y Alström

¿Qué es REWBA?
Es un registro nacional de tres síndromes raros, el Síndrome de Wolfram, el 
Síndrome de Bardet-Biedl y el Síndrome de Alström que presentan características 
clínicas comunes como pueden ser ceguera, obesidad o diabetes. 

La información será tratada siguiendo la ley de 15/1999 de protección de datos y la Ley de Investigación Biomédica 
14/2007 para el manejo y manipulación de la información genética.

¿Cuál es su objetivo?
•	 Reunir información tanto clínica como molecular de estos síndromes raros.
•	 Agrupar la información ya que son pocos los individuos afectados y la 

información disponible hasta el momento es dispersa.
•	 Tratar de comprender mejor estos síndromes con la valiosa información 

recogida, lo que les puede permitir buscar la manera de detener o retrasar el 
avance de los procesos que conlleva la enfermedad. 

•	 Ser una herramienta eficaz para el estudio de estas enfermedades.
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¿Quién está detrás?
El registro ha sido desarrollado desde el Instituto de Investigación Biomédica de 
Bellvitge (IDIBELL), el Centro de Investigación Biomédica en Red de Enfermedades 
Raras (CIBERER) y la Universidad de Vigo por investigadores con una amplia 
trayectoria en la investigación de estos síndromes raros.

¿En qué me beneficia?
Cuanta mayor información exista, mayor capacidad para investigar las causas y el 
progreso de la enfermedad. Todo ello contribuirá a la mejora del tratamiento y de 
los análisis.



¿Cómo puedo colaborar?
A este registro público, sin ánimo de lucro, pueden acceder tanto pacientes, como 
profesionales de la salud e investigadores. 

Si Ud. o algún familiar está afectado
Podrá darse de alta y autorizar a sus médicos para que colaboren en el registro, 
de tal manera que reuniremos información completa de muchos individuos. Esta 
información es necesaria para la investigación en las bases moleculares y clínicas de 
la enfermedad. Le invitamos a darse de alta en el registro y que facilite el acceso a 
los clínicos que le tratan. 

https://rewba.idibell.cat/documentos/modelos/info/informacion_pacientes.pdf

Si es un profesional de la salud
Le invitamos a darse de alta en el registro y a que incluya la información clínica 
detallada de los pacientes a los que trata. De este modo nos será más fácil hacerle 
llegar los resultados de las investigaciones que se realicen.

https://rewba.idibell.cat/documentos/modelos/info/informacion_facultativos.pdf

Si está investigando en alguna de estas enfermedades
Le invitamos a darse de alta en el registro y a que pueda acceder a datos anonimizados 
que puedan ser útiles en su investigación. 

https://rewba.idibell.cat/documentos/modelos/info/informacion_investigadores.pdf

¿Dónde puedo registrarme u obtener más información?
Puede registrarse en la página web del registro: https://rewba.idibell.cat
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Capture el código QR con su móvil y acceda a la página de información para:

Si conoce a alguien a quien le pueda interesar esta información no dude en 
hacérsela llegar.

Puede solicitar más información a los responsables del registro en esta dirección de 
correo electrónico: rewba@idibell.cat


