
 

        

 
 

 Bloque 1:   Visión global sobre las Enfermedades Raras  

T.1 Conceptos generales sobre Enfermedades Raras Manuel Posada 

T.2 
Abordaje de los pacientes con Enfermedades Raras desde la 

consulta de Atención Primaria 
Miguel García Ribes 

T.3 Genética y Enfermedades Raras Enrique Galán 

T.4 Acciones europeas y Enfermedades Raras       Manuel Posada 

T.5 Normativa y legislación sobre Enfermedades Raras Pilar Soler 

T.6 Normativa y legislación sobre Medicamentos Huérfanos Mercedes Martínez 

 Bloque 2:  Bases de datos  

T. 7 Formatos de datos y tipos de variables  Facundo Muñoz 

T. 8 Dificultades de análisis, métodos apropiados e indicadores de 

Enfermedades Raras  
Óscar Zurriaga 

T.9 

Análisis estadístico y epidemiológico de bases de datos  

9.1. Medidas de frecuencia de enfermedad.  
Gonzalo Gutiérrez 

Enrique Ramalle 

Gonzalo Gutiérrez 

Enrique Ramalle 

Gonzalo Gutiérrez 

Enrique Ramalle 

Gonzalo Gutiérrez 

Enrique Ramalle 

Ricardo Ortega 

Gonzalo Gutiérrez 

9.2. Medidas de asociación e impacto 

9.3. Tipos de estudios epidemiológicos 

9.4. Intervalos de confianza 

9.5. Ajuste de tasas 

9.6. Evaluación de tendencias.  

9.7. Introducción al análisis de regresión logística 

9.8. Análisis de la supervivencia 

9.9. Software de georeferenciación usando servicios web de acceso 

libre 

9.10. Análisis de cluster 

T.10 Aplicaciones para carga y explotación automática de datos e 

intercambio seguro de información 
Ignacio Abaitua 



      
 

 

 

 Bloque 3:  Registros de Enfermedades Raras  

T.11 Tipos de registros sanitarios Enrique Ramalle 

T.12 
Metodología y normativa de protección de datos (niveles de 

seguridad, cesión a terceros, confidencialidad, declaración a la 

AEPD) de los registros de enfermedades y pacientes 

Rafael Fernández-Cuenca 

T.13 Bioética y Enfermedades Raras Javier Júdez 

T.14 Características de los Registros en las Enfermedades Raras Óscar Zurriaga 

T.15 Registros de Enfermedades Raras en otros países Manuel Posada 

 Bloque 4:  Sistemas de codificación de enfermedades  

T.16 Introducción a los estándares y sistemas de codificación de 

enfermedades 
Miguel Ángel Mayer 

T.17 

Diferentes sistemas de codificación  

17.1. OMIM Verónica Alonso 

Verónica Alonso 

Óscar Zurriaga 

Arturo Romero 

Óscar Zurriaga 

17.2. ORPHANET 

17.3. CIE 

17.4. Snomed-CT 

17.5. Otras clasificaciones 


