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Bloque 1: Vision global sobre las Enfermedades Raras

T.1 | Conceptos generales sobre Enfermedades Raras Manuel Posada
Abordaje de los pacientes con Enfermedades Raras desde la . P
T.2 J P . ) . Miguel Garcia Ribes
consulta de Atencion Primaria
T.3 | Genética y Enfermedades Raras Enrique Galan
T.4 | Acciones europeas y Enfermedades Raras Manuel Posada
T.5 | Normativa y legislacion sobre Enfermedades Raras Pilar Soler
T.6 | Normativa y legislacién sobre Medicamentos Huérfanos Mercedes Martinez
Bloque 2: Bases de datos
T.7 | Formatos de datos y tipos de variables Facundo Muhoz
1.8 Dificultades de analisis, métodos apropiados e indicadores de Oscar Zurriaga
Enfermedades Raras
Anélisis estadistico y epidemioldgico de bases de datos
9.1. Medidas de frecuencia de enfermedad. B
9.2. Medidas de asociacién e impacto Gon'zalo Gutierrez
9.3. Tipos de estudios epidemioldgicos Enrique Rar.n’alle
) Gonzalo Gutiérrez
9.4. Intervalos de confianza Enrique Ramalle
. Iqu
T.9 | 9:5-Auste de, tasas Gonzalo Gutiérrez
9.6. Evaluacion de tendencias. )
P PR P . Enrique Ramalle
9.7. Introduccidn al analisis de regresion logistica L
o ) ] Gonzalo Gutiérrez
9.8. Andlisis de la supewlven.cla. ) B Enrique Ramalle
9.9. Software de georeferenciacion usando servicios web de acceso Ricardo Ortega
libre Gonzalo Gutiérrez
9.10. Analisis de cluster
T.10 | Aplicaciones para carga y explotacion automatica de datos e lgnacio Abaitua
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T.11

Comisidn de Formacién Continuada de las Profesiones
Sanitarias de la Comunidad de Castilla y Leén

Blogue 3: Registros de Enfermedades Raras

Tipos de registros sanitarios

Enrique Ramalle

T.12

Metodologia y normativa de proteccion de datos (niveles de
seguridad, cesion a terceros, confidencialidad, declaracion a la
AEPD) de los registros de enfermedades y pacientes

Rafael Fernandez-Cuenca

T.13

Bioética y Enfermedades Raras

Javier Jidez

T.14

Caracteristicas de los Registros en las Enfermedades Raras

Oscar Zurriaga

T.15

Registros de Enfermedades Raras en otros paises

Manuel Posada

Bloque 4: Sistemas de codificacion de enfermedades

Introduccion a los estandares y sistemas de codificacion de

T.16 Miguel Angel Mayer
enfermedades
Diferentes sistemas de codificacion
17.1. OMIM Ver6nica Alonso
T.17 | 17.2. ORPHANET Ver6nica Alonso
17.3.CIE Oscar Zurriaga

17.4. Snomed-CT
17.5. Otras clasificaciones

Arturo Romero
Oscar Zurriaga




