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Curso Online de
Enfermedades Raras:
Revision Integral
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COORDINADO E IMPARTIDO POR

D. Antonio G. Armas

Coordinador general
del curso. Directory
Presentador del
programa de radio "
Enfermedades Raras"
en Gestiona Radio

‘ Dia. Luisa Maria Botella Cubells

Coordinacion de Contenido y Docente.
Licenciada y Doctorada en biologia y
actualmente investigadora titular del
CSIC, Centro de Investigaciones
Biologicas, en el Departamento de
Medicina Celular y Molecular.

DOCENTES: Junto a Luisa Botella, intervienen como docentes Aitor Aparicio Garcia,
Luis A. Cruz-Olivé, Jordi Cruz Villalba, Santiago De La Riva Compadre, Gema Esteban
Bueno, Justo Herranz Arandilla, Juan Manuel Luque Sanchez, Joima Panisello Royo,
Manuel Pérez Fernandez, Natalia Rubio Arribas, Maria Patrocinio Verde Gonzalez y

Karina Villar Gémez de las Heras.

TEMARIO

Modulo 1: Temas basicos de
iniciacién a las enfermedades raras
= Tema 1: Introduccién a las Enfermedades
Raras

= Tema 2: Tipos de Enfermedades Raras

= Tema 3: Nociones de herencia genética en
las Enfermedades Raras

= Tema 4: La seleccion genética
preimplantacional

Médulo 2: Bases clinicas y
moleculares de 3 patologias raras:
HHT, VHL, y Wolfram

= Tema 5: La Telangiectasia Hemorragica
Hereditaria (HHT), una enfermedad rara,
pero no tanto

= Tema 6: EL Sindrome de Von Hippel
Lindau (VHL)

= Tema 7: El Sindrome de Wolfram, una
enfermedad ultrarrara

= Tema 8: Atencién Primaria. Puerta de
entrada para las Enfermedades Raras

= Tema 9: Atencién biopsicosocial

Médulo 3: Medicamentos huérfanos,
farmacéuticas y terapias

= Tema 10: Medicamentos huérfanos 'y
MEHUER

= Tema 11: AELMHU, Asociacion Espafiola
de Laboratorios dedicados a medicamentos
huérfanos y ultrahuérfanos

= Tema 12: Medicamentos huérfanos 'y
reposicionamiento de farmacos de
segundo uso en Enfermedades Raras

= Tema 13: La importancia de la
alimentacién en Enfermedades Raras

Médulo 4: Asociacionismo como
fenémeno natural de
empoderamiento de los pacientes
con enfermedades raras: CREERy
FEDER

= Tema 14: FEDER

= Tema 15: Fundacion FEDER Il

= Tema 16: Redes Europeas

= Tema 17: El centro de referencia estatal
de Burgos en Enfermedades Raras: CREER

Médulo 5: Sexualidad y
Enfermedades Raras

= Tema 18: Sexualidad y Enfermedades
Raras

Médulo 6: Algunos aspectos legales
en Enfermedades Raras

= Tema 19: La inclusion laboral

= Tema 20: Voluntades anticipadas

Médulo 7: El diagnéstico y la
secuenciaciéon de exomas
bioinformatica

= Tema 21: Bioinformatica: de la
secuenciaciéon masica (NGS) del genoma a
la identificacion de genes alterados
causales de enfermedad y su posible
mecanismo molecular
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Acreditado por la Comisién de Formacién
Continuada de las Profesiones Sanitarias
para MEDICINA
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CURSO ONLINE

Realiza el curso cdmodamente en tu casa o
centro de trabajo, en el horario que mejor
te venga. Tu decides cuando y dénde!
Tienes 6 meses para realizarlo

o

CURSO TUTORIZADO

Este curso esta tutorizado por los
profesores y dispone de un foro de
dudas entre alumnos

[
CERTIFICADO AL INSTANTE

Cuando termines el curso podras
descargarte de forma inmediata el
certificado oficial.

APUNTATE EN:

www.pupilum.com

https://www.pupilum.com/curso-online-
de-enfermedades-raras-ficha
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