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Bloque 1: Vision global sobre las Enfermedades Raras (2h 25’ 12”)

T.1 | Conceptos generales sobre Enfermedades Raras Manuel Posada 15'56”
Abordaje de los pacientes con Enfermedades Raras desde la Miguel Garcia -
T.2 . . . : 23’06
consulta de Atencidn Primaria Ribes
T.3 | Genética y Enfermedades Raras Enrique Galan 37°04”
T.4 | Acciones europeas y Enfermedades Raras Manuel Posada 18'40”
T.5 | Normativa y legislacion sobre Enfermedades Raras Pilar Soler 25’27”
Mercedes -
T.6 | Normativa y legislacion sobre Medicamentos Huérfanos Martinez 24'59
Bloque 2: Bases de datos (5h 58’ 14”)
T.7 | Formatos de datos y tipos de variables Facundo Mufoz | 08’47
1.8 Dificultades de analisis, métodos apropiados e indicadores de Oscar Zurriaga 08'34”
Enfermedades Raras
Analisis estadistico y epidemiolégico de bases de datos 5h27°58"
9.1. Medidas de frecuencia de enfermedad. Gonzalo Gutiérrez 37'28”
9.2. Medidas de asociacion e impacto Enrique Ramalle 10’51
9.3. Tipos de estudios epidemiolégicos Gonzalo Gutiérrez 40'10”
9.4. Intervalos de confianza Enrique Ramalle 02'54”
T.9 | 95, Ajuste de tasas Gonzalo Gutiérrez 51'01”
9.6. Evaluacién de tendencias. Enrique Ramalle 06'54”
9.7. Introduccién al analisis de regresion logistica Gonzalo Gutiérrez 59'39”
9.8. Andlisis de la supervivencia Enrique Ramalle 29'56”
9.9. Software de georeferenciacion usando servicios web de acceso libre | Ricardo Ortega 34'36"
9.10. Analisis de cluster Gonzalo Gutiérrez 54'29”
T.10 Aplicaciones para carga y explotaciéon automatica de datos e lgnacio Abaitua 12'55"

intercambio seguro de informacion




Bloque 3: Registros de Enfermedades Raras (1h 28’ 327)

T.11 | Tipos de registros sanitarios Enrique Ramalle | 18'20”
Metodologia y normativa de proteccion de datos (niveles de Rafael

T.12 | seguridad, cesion a terceros, confidencialidad, declaracion a la Fernandez- 19'35”
AEPD) de los registros de enfermedades y pacientes Cuenca

T.13 | Bjoética y Enfermedades Raras Javier Judez 29'36"

T.14 | Caracteristicas de los Registros en las Enfermedades Raras Oscar Zurriaga 13'53”

T.15 | Registros de Enfermedades Raras en otros paises Manuel Posada 12’59

Bloque 4: Sistemas de codificacion de enfermedades (1h 22’ 25”)

T.16 | Introduccion a los estandares y sistemas de codificacion de Miguel Angel 21'51"
enfermedades Mayer
Diferentes sistemas de codificacién 60°34”
17.1. OMIM Verénica Alonso 14°09”

T.17 | 17.2. ORPHANET Verénica Alonso 11'25”
17.3.CIE Oscar Zurriaga 15'00”
17.4. Snomed-CT Arturo Romero 10'24”
17.5. Otras clasificaciones Oscar Zurriaga 09'22”




