POSTGRAU

VNIVERSITATE DVALENCIA

MEMORIA DE TITOLS PROPIS DE POSTGRAU

Denominacio del curs i edicio:

Master Propio en Enfermedades Raras. 8" edicién

0.- DIRECCIO

Directors/directores Universitat de Valéncia

Nom Cognom Signatura

Federico Vicente Pallardé Calatayud

Carlos Roma Mateo

*  Les dades generals del curs corresponen a la sol licitud telematica del titul propiis'adjuntaran a aquest
document.

*  Ladirecci6 del curs declara que ha contactat amb els/as professors/as que s'indiquen en els apartats 3.1 1
3.2 per a impartir docéncia.

*  Estamemoria anird acompanyada dels Informes corresponents.

*  Per a cada assignatura s'omplira una guia docent, inclos el TEM i les practiques externes, siles haguera.
Per a aixo se seguira el model que s'adjunta en I'Annex I.

*  Els curriculums del professorat extern es pujaran en un arxiu diferent denominat "curriculum".
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1.- MEMORIA ACADEMICA

Las enfermedades raras (ER) son aquellas que afectan a menos de 5 por cada 10.000
habitantes (seg(n la definicion de la Unién Europea). Existen entre 6.000 y 8.000 ER, teniendo
un 80% de ellas un origen genético. Se estima que en Europa afectan a més de 29 millones de
personas y alrededor de 3 millones de espafioles, lo que requiere una necesaria actuacion
desde el punto de vista de la salud publica.

Las ER son enfermedades crénicamente debilitantes y discapacitantes, que ponen en peligro la
vida de los afectados, y se caracterizan por su baja prevalencia y alto nivel de complejidad. Se
pueden manifestar a distintas edades y pueden variar en relacion a las manifestaciones
clinicas, la gravedad vy el prondstico. Otras caracteristicas propias de estas enfermedades son la
dispersion geografica, la dificultad diagnéstica y la falta de tratamientos efectivos. Las ER
suponen un alto grado de dependencia y de carga social, sanitaria y econdmica que requieren
de una atencién multidisciplinar e integral.

Es necesario llevar a cabo politicas sanitarias mas especificas a nivel europeo y nacional en esta
materia, que centralicen esfuerzos en el campo de la investigacion de las ER, con el objetivo
principal de reunir experiencias en el diagndstico precoz y el tratamiento socio-sanitario mas
adecuado, que conlleven a la mejora de la calidad de vida del paciente afecto por una de estas
enfermedades.

Por todo ello, el propésito del Master en Enfermedades Raras es dar a conocer diferentes
aspectos de estas enfermedades, a menudo poco conocidas, a los diferentes profesionales
sanitarios implicados en alguno de los eslabones del proceso asistencial tratando de cubrir las
diferentes necesidades del paciente con una ER. Una vez finalizado el Master, el alumno
debera adquirir conocimientos en diferentes aspectos relacionados con las enfermedades raras:
1) Caracteristicas generales y especificas de las enfermedades raras. 2) Caracteristicas
generales y especificas de los medicamentos huérfanos. 3) Normativa legal nacional e
internacional y politicas aplicadas en torno a las enfermedades raras y los medicamentos
huérfanos. 4) Principales organismos, instituciones, redes y portales sanitarios relacionados
con las enfermedades raras. 5) Asociaciones de pacientes afectos de enfermedades raras. 6)
Coordinacién entre niveles asistenciales. Atencidén farmacéutica y seguimiento
farmacoterapéutico en el campo de las enfermedades raras: aplicacién del Método Déder. 7)
Aspectos clinicos y terapéuticos de diferentes enfermedades raras con repercusion
sociosanitaria y econdmica.

Obicotisdelpars:

Ha d'introduir-se el text resumit que es desiige que aparepa en fa informacio de I web § altves mitjans de difusio.

Una vez finalizado el Master, el alumno debera adquirir conocimientos en diferentes aspectos
relacionados con las enfermedades raras:

1) Caracteristicas generales y especificas de las enfermedades raras.

2) Caracteristicas generales y especificas de los medicamentos huérfanos.

3) Normativa legal nacional e internacional y politicas aplicadas en torno a las enfermedades raras y los
medicamentos huérfanos.

4) Principales organismos, instituciones, redes y portales sanitarios relacionados con las enfermedades
raras.

5) Asociaciones de pacientes afectos de enfermedades raras.

6) Coordinaci6n entre niveles asistenciales. Atencion farmacéutica y seguimiento farmacoterapéutico en
el campo de las enfermedades raras.

7) Aspectos clinicos y terapéuticos de diferentes enfermedades raras con repercusion sociosanitaria y
econdmica.
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P O S TG MU MEMORIA DE TiTOLS PROPIS DE POSTGRAU

VNIVERSITATG DVALENCIA CURS 2020/2021

| 1. Tipologia del curs i nombre de crédits : (elecci6 Unica)

Master propi (60-120 ECTS)

Diploma d'especialitzacié (25-45 ECTS)
Expert universitari (11-20 ECTS)
Certificat universitari (3-10 ECTS)

| 2. Rama de coneixement :

Ciencies

Ciencies de la Salut
Ciéncies Socials i Juridiques
Enginyeria i Arquitectura

| 3. Titol conjunt en col-laboracié amb una altra entitat o Universitat : (eleccié Unica)

No

| | si:

Entitat / Universitat:

Adjuntar eshorrany de conveni (art. 14 Reglament de tituls propis de postgrau de la UV)

| 4. Modalitat d'imparticio : (elecci6 Unica)

[:] Presencial
[:] Semipresencial
No presencial on-line

| 5. Idioma en qué s'imparteix la docéncia :

|:| Valencia
Castella
|:| Anglés

| 6. Dates de preinscripcio i realitzacid. Lloc d'imparticio :

- Data inici preinscripci6 : 3 junio 2020 - Data fi preinscripci6 : 28 diciembre 2020
- Data inici curs : 15 enero 2021 - Data fi curs : 31 diciembre 2021
- Lloc d'imparticio : Online

- Dies de la setmana i horari imparticié : ~ Online ,

7. Organ académic de la Universitat que proposa el curs :

Departament de Fisiologia

Adjuntar acord de departament / centre / institut universitari amb competéncies en I'aval académic del titol
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P O S TG MU MEMORIA DE TiTOLS PROPIS DE POSTGRAU

VNIVERSITATG DVALENCIA CURS 2020/2021

|8. Entitats col-laboradores
No

|| Si:
Entitat:

Adjuntar carta de compromis (art. 15 Reglament de titols propis de postgrau de la UV)

|9. Direcci6 del curs de postgrau :

S valenci
( Indicar les dades dels directors/as d'Universitat de Valéncia que participen en el postgrau )
DNI : 44868217R

Nom i cognoms : Carlos Roma Mateo

Carrec : Ayudante Doctor

DNI : 226852827

Nom i cognoms : Federico Vicente Pallard6 Calatayud

Carrec : Catedratico de Universidad

(Art. 12 Reglament de titols propis de postgrau de la UV)

| 10. Codireccio6 :

( Indicar les dades dels directors/as que participen en el postgrau )
DNI :
Nom i coghoms :

(Art. 12 Reglament de titols propis de postgrau de la UV)
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1.- MEMORIA ACADEMICA

ndigueu l'interés i la rellevancia académica, cientifica i professional del cu
En el cas dels masters, cal justificar que no coincideixen amb els titols oficials de I'ambit.

Las enfermedades raras (ER) son aquellas que afectan a menos de 5 por cada 10.000
habitantes (segun la definicion de la Unién Europea). Existen entre 6.000 y 8.000 ER, teniendo
un 80% de ellas un origen genético. Se estima que en Europa afectan a mas de 29 millones de
personas y alrededor de 3 millones de espafioles, lo que requiere una necesaria actuacion
desde el punto de vista de la salud publica.

Las ER son enfermedades crénicamente debilitantes y discapacitantes, que ponen en peligro la
vida de los afectados, y se caracterizan por su baja prevalencia y alto nivel de complejidad. Se
pueden manifestar a distintas edades y pueden variar en relacién a las manifestaciones
clinicas, la gravedad y el prondstico. Otras caracteristicas propias de estas enfermedades son la
dispersion geografica, la dificultad diagndstica y la falta de tratamientos efectivos. Las ER
suponen un alto grado de dependencia y de carga social, sanitaria y econémica que requieren
de una atencién multidisciplinar e integral.

Es necesario llevar a cabo politicas sanitarias mas especificas a nivel europeo y nacional en esta
materia, que centralicen esfuerzos en el campo de la investigacién de las ER, con el objetivo
principal de reunir experiencias en el diagndstico precoz y el tratamiento socio-sanitario mas
adecuado, que conlleven a la mejora de la calidad de vida del paciente afecto por una de estas
enfermedades.

Por todo ello, el proposito del Master en Enfermedades Raras es dar a conocer diferentes
aspectos de estas enfermedades, a menudo poco conocidas, a los diferentes profesionales
sanitarios implicados en alguno de los eslabones del proceso asistencial tratando de cubrir las
diferentes necesidades del paciente con una ER. Una vez finalizado el Master, el alumno
debera adquirir conocimientos en diferentes aspectos relacionados con las enfermedades raras:
1) Caracteristicas generales y especificas de las enfermedades raras. 2) Caracteristicas
generales y especificas de los medicamentos huérfanos. 3) Normativa legal nacional e
internacional y politicas aplicadas en torno a las enfermedades raras y los medicamentos
huérfanos. 4) Principales organismos, instituciones, redes y portales sanitarios relacionados
con las enfermedades raras. 5) Asociaciones de pacientes afectos de enfermedades raras. 6)
Coordinacion entre niveles asistenciales. Atencién farmacéutica y seguimiento
farmacoterapéutico en el campo de las enfermedades raras: aplicacién del Método Déder. 7)
Aspectos clinicos y terapéuticos de diferentes enfermedades raras con repercusion
sociosanitaria y econdmica.

iectius del curs:

Ha d'introduir-se el text resumit que es desitge que aparega en la informacio de la web i altres mitjans de difusio.

Una vez finalizado el Master, el alumno debera adquirir conocimientos en diferentes aspectos
relacionados con las enfermedades raras:

1) Caracteristicas generales y especificas de las enfermedades raras.

2) Caracteristicas generales y especificas de los medicamentos huérfanos.

3) Normativa legal nacional e internacional y politicas aplicadas en torno a las enfermedades raras y los
medicamentos huérfanos.

4) Principales organismos, instituciones, redes y portales sanitarios relacionados con las enfermedades
raras.

5) Asociaciones de pacientes afectos de enfermedades raras.

6) Coordinacion entre niveles asistenciales. Atencién farmacéutica y seguimiento farmacoterapéutico en
el campo de las enfermedades raras.

7) Aspectos clinicos y terapéuticos de diferentes enfermedades raras con repercusion sociosanitaria y
econdmica.
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P O S TG R{?\U MEMORIA DE TiTOLS PROPIS DE POSTGRAU

VNIVERSITATG DVALENCIA CURS 2020/2021

2.- PLA D'ESTUDIS. NUMERO | TIPOLOGIA DE CREDITS

DISTRIBUCIO DEL PLA D'ESTUDIS EN
CREDITSECTS
Tipologia CREDITS Crédits ECTS
Obligatories 60,00
Practiques externes 0,00
Treball final 6,00
TOTAL 66,00
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P O S TG R{?\U MEMORIA DE TiTOLS PROPIS DE POSTGRAU

VNIVERSITATG DVALENCIA CURS 2020/2021

| 2.1. PROGRAMA DOCENT - ASSIGNATURES

MODUL ASSIGNATURES OBLIGATORIES

Carrega
docent
Carrega docent professorat (h) estudiant
. . ] Pertany a
Denominacio de I'assignatura Assisténcia Assisténcia Tutories Treball Credits Data inici | Data fi un altre titol
classes teoriques | classes practiques | obligatories autonom ECTS de Postgrau
1. Enfermedades Raras y Medicamentos Huérfanos 28,0 0,0 28,0 94,0 6,00 | 21/01/21 |30/03/21 ESI’
NO
Descriptors
1.1 Definicién, conceptos y terminologia
1.2 Sistemas de clasificacion de las enfermedades raras (terminologia OMIM y ORPHA)
1.3 Asociaciones de pacientes nacionales y
europeas
1.4 Normativa y legislacion en el &mbito de los medicamentos huérfanos
2. Coordinacion institucional, politicas aplicadas y normativa legal en 26,0 0,0 26,0 98,0 6,00 | 21/01/21 |30/03/21 ! Si
enfermedades raras NO
Descriptors
2.1Estrategia en enfermedades raras del Sistema Nacional de Salud
2.2 Centros de investigacion y centros de referencia para la investigacion y la atencion de pacientes en
enfermedades raras
2.3 Valoracion del grado de discapacidad y
dependencia (Ley de dependencia).
2.4 Ley de Investigacién Biomédica 14/2007
3. Enfermedades raras onco-hematolégicas y del sistema circulatorio 26,0 0,0 26,0 98,0 6,00 | 21/01/21 |30/03/21 SI'
NO

Descriptors

3.1Enfermedades Raras onco-hematodgicas

3.2 Enfermedades Raras de la Sangre y de los

Organos Hematopoyéticos

3.3 Enfermedades Raras del Sistema Circulatorio.

3.4 Terapia no farmacoldgica y cuidados de enfermeria
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P O S TG R{?\U MEMORIA DE TiTOLS PROPIS DE POSTGRAU

VNIVERSITATG DVALENCIA CURS 2020/2021
4. Enfermedades raras endocrinas, metabolicas y trastornos de la 26,0 0,0 26,0 123,0 7,00 | ovo4/21 |30/06/21 | | |SI
inmunidad NO
Descriptors
4.1Errores innatos del metabolismo
4.2 Enfermedades raras endocrinas
4.3 Enfermedades autoinmunes raras
5. Enfermedades raras del sistema nervioso y de los 6rganos de los sentidos 40,0 0,0 40,0 120,0 8,00 | ovo4/21 |30/06/21 | | |SI
NO

Descriptors

5.1Enfermedades raras neurolégicas: genética y
caracteristicas fenotipicas

5.2 Patologia neurosensorial de la vision

5.3 Patologias genéticas de la audicion

5.4 Enfermedades raras neuromusculares

6. Enfermedades raras infecciosas y parasitarias. Enfermedades raras 40,0 0,0 40,0 120,0 8,00 | ovo4/21 |30/06/21 | | |SI
osteo-mioarticulares, del tejido conectivo y cutaneo NO

Descriptors

6.1Enfermedades raras osteo-mioarticulares
6.2 Enfermedades raras de la piel

6.3 Enfermedades raras infecciosas

y parasitarias

7. Enfermedades raras relacionadas con anomalias congénitas 30,0 0,0 30,0 90,0 6,00 | 01/07/21 |20/12/21 Si
NO

Descriptors

7.1Anomalias congénitas

7.2 Genética y epigenética de las enfermedades congénitas

7.3 Enfermedades raras de almacenamiento lisosémico

7.4 Avances en la investigacion en enfermedades raras congénitas
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POSTGRAU

VNIVERSITATG DVALENCIA

MEMORIA DE TiTOLS PROPIS DE POSTGRAU
CURS 2020/2021

8. Nuevos abordajes en la investigacion de enfermedades raras

40,0

0,0 40,0 95,0 7,00 | ovo721 |20112/21 Si
vINO

Descriptors

8.1 Introduccién

8.2 Importancia de los biobancos, los registros

y las herramientas informaticas en enfermedades raras
8.3 Nuevas metodologias en andlisis genético en las
enfermedades raras.

8.4 Nuevas metodologias en andlisis epigenético de
las enfermedades raras.

8.5 Nuevas metodologias en estudios protedmicos

de las enfermedades raras

9. Seguimiento farmacoterapéutico y atencion farmacéutica en
enfermedades raras

24,0

0,0 24,0 102,0 6,00 | ovo721 20221 | L] ST

Descriptors
9.1 Seguimiento farmacoterapéutico en enfermedades raras
9.2 El papel del farmacéutico en las enfermedades raras

TOTALS

246,0

0,0 246,0 1008,0 60,00

Cada assignatura tindra un minim de 3 ECTS i haura de tindre una guia docent (Art. 8.4 i 8.3 del Reglament de titols propis de postgrau de la Universitat de Valéncia)
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POSTGRAU

MEMORIA DE TiTOLS PROPIS DE POSTGRAU

VNIVERSITATG DVALENCIA CURS 2020/2021
MODUL PRACTIQUES EXTERNES
Carrega docent estudiant
Denominacié de I'assignatura Estadaen Memoria Credits Data inici Data fi
entitat/empresa practiques ECTS
Descriptors
TOTALS
MODUL TREBALL FINAL DE MASTER
Carrega docent professorat (h) | | Carrega docent estudiant
Denominacio de I'assignatura Assisténcia Tutories Preparacio Avaluacié o Credits Datainici |Data fi
classes teoriques treballs defensa ECTS
10. Trabajo Fin de Master 10,0 10,0 0,0 30,0 6,00 01/09/21 |20/12/21
Descriptors
TOTALS 10,0 10,0 0,0 30,0 6,00

Se certificara a I'alumne 10 hores per crédit ECTS per a cursos presencials i 8 hores per crédit ECTS per a les assignatures no presencials.
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SOL LICITUD DE TITOLS PROPIS DE POSTGRAU

3.- PROFESSORAT

POSTGR{’\U

VNIVERSITATG D VALENC

| 3.1. PROGRAMA DOCENT - PROFESSORAT UNIVERSITAT DE VALENCIA

1-primer any

Hores Hores Hores . Es professor
docéncia docencia docéncia Area responsable
Denominacié de I'assignatura teoricai (€/h) |practicai (€/h) | tutoriai (€/h) NIF Nom Cognoms Categoria Departament Coneixement assignatura?
2. Coordinacion institucional, politicas aplicadas y normativa 130 9,00€ 130 9,00€ | 22466994L Oscar Ernesto | Zurriaga Llorens Professor Associat Departament de Medicina D
legal en enfermedades raras Universitat Medicina Preventiva | Preventiva i Salut
i Salut Publica, Pdblica
Ciencies de
I'Alimentacio,
Toxicologia i
Medicina Legal
3. Enfermedades raras onco-hematoldgicas y del sistema 260 9,00€ 26,0 9,00€ | 22628375D Carlos Solano Vercet Catedratic d'Universitat | Departament de Medicina I:l
circulatorio Medicina
4. Enfermedades raras endocrinas, nutritivas, metabdlicas y 100 9,00€ 100 9,00€ | 19871311R Pilar Codofier Franch Catedratic d'Universitat | Departament de Pediatria
trastornos de la inmunidad Pediatria, Obstetricia
i Ginecologia
4. Enfermedades raras endocrinas, nutritivas, metabdlicas y 8,0 9,00€ 8,0 9,00€ | 24364105K Cristina del Castillo Asociat Asistencial de | Departament de Pediatria
trastornos de la inmunidad Amparo Villagscusa Ciencies de la Salut Pediatria, Obstetricia
i Ginecologia
4. Enfermedades raras endocrinas, nutritivas, metabdlicas y 8,0 9,00€ 8,0 9,00€ | 20006166F Sara Pons Morales Asociat Asistencial de | Departament de Pediatria
trastornos de la inmunidad Cigncies de la Salut Pediatria, Obstetricia
i Ginecologia
6. Enfermedades raras infecciosas y parasitarias. Enfermedades | 40  9,00¢€ 40 9,00€ | 44868217R Carlos Romé Mateo Ajudant Dr Departament de Fisiologia
raras osteo-mioarticulares, del tejido conectivo y cutaneo Fisiologia
7. Enfermedades raras relacionadas con anomalias congénitas 50 9,00€ 100 9,00€ | 19871311R Pilar Codofier Franch Catedratic d'Universitat | Departament de Pediatria

Pediatria, Obstetricia
i Ginecologia
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SOL LICITUD DE TITOLS PROPIS DE POSTGRAU POS ] GR U

VNIVERSITATH D VALENCIA

7. Enfermedades raras relacionadas con anomalias congénitas 10,0 9,00€ 70 9,00€ 44868217R Carlos Roma Mateo Ajudant Dr Departament de Fisiologia I:l
Fisiologia
10. Trabajo Fin de Master 100 9,00€ 100 9,00€ | 226852822 Federico Pallardé Calatayud | Catedratic d'Universitat | Departament de Fisiologia []
Vicente Fisiologia
Nre. hores(2) 240,0
Import hora (3) (9,00 Eu X 240,00)

Cost de Seguretat Social (4) ((9,00 Eu X 125,00) X 32,60%0)
TOTALEUROS: (3) + (4) 2.526,75€

Indicaciones de la normativa
* La suma d'hores en assignatures assignades sera:
- Entre 6 i 10 per crédit ECTS, per a les assignatures presencials.
- Entre 4 8 per crédit ECTS, per a les assignatures no presencials.
* El 33% del total de la docencia ha de ser de profesorat de la Universitat de VValéncia (reflectit en aquesta taula).
* Como a minim, dos professors/as seran de la Universitat de VValéncia.
* Un maitex professor/a de la Universitat de Valéncia no pot impartir més de 100 hores de docéncia en un curs academic.
* El professorat ajudant doctor no pot impartir més de 25 hores de docéncia per curs academic.
* El profesorat ajudant i el personal investigador no poden impartir docencia en aquests cursos.
* Per a impartir docéncia, el PAS necessita una autorizacié de Geréncia.
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POSTGRAU

MEMORIA DE TiTOLS PROPIS DE POSTGRAU

VNIVERSITATG DVALENCIA CURS 2020/2021
| 3.2. PROFESSORAT EXTERN
1-primer any
Hores Hores Hores c: }
docéncia docéncia docéncia E;rrﬁgsa o Entitat

Denominacié de I'assignatura teorica i (€/h) |practicai(€/h) | tutoriai(€/h) | NIF Nom Cognoms P

1. Enfermedades Raras y Medicamentos Huérfanos 28,0 9,00€ 28,0 9,00€ | 20884330P | Gisselle Pérez Machado Licenciada en Ciencias
Farmacéuticas

2. Coordinacion institucional, politicas aplicadas y normativa legal en 13,0 9,00 € 13,0 9,00 € 44862670C Eva Maria Garcia Lopez Epidisease, S.L.

enfermedades raras

5. Enfermedades raras del sistema nervioso y de los 6rganos de los 7,0 9,00€ 7,0 9,00€ | 05202667K | Ignacio Del Castillo Fernandez del CIBER de Enfermedades Raras

sentidos Pino (CIBERER) / Unidad de
Genética Molecular, Hospital
Ramon y Cajal

5. Enfermedades raras del sistema nervioso y de los érganos de los 19,0 9,00€ 19,0 9,00€ | 20164778B | Maria Pilar Gonzalez Cabo Universitat de Valéncia /

sentidos Investigadora CIBER

5. Enfermedades raras del sistema nervioso y de los 6rganos de los 7,0 9,00€ 7,0 9,00€ | 25431540A | José Maria Millan Salvador Instituto de Investigacion

sentidos Sanitaria La Fe de Valencia /
Director General

5. Enfermedades raras del sistema nervioso y de los 6rganos de los 7,0 9,00€ 7,0 9,00€ | 20777592) Francesc Palau Martinez Instituto de Biomedicina de

sentidos Valencia - IBV / Director del
CIBERER

6. Enfermedades raras infecciosas y parasitarias. Enfermedades raras 3,0 9,00€ 3,0 9,00€ | 51426360Q | Marcela Del Rio Nechaevsky CIBER de Enfermedades Raras

osteo-mioarticulares, del tejido conectivo y cutaneo (CIBERER) / Division de
Biomedicina Epitelial

6. Enfermedades raras infecciosas y parasitarias. Enfermedades raras 3,0 9,00€ 3,0 9,00€ | 51457540P | Fernando Larcher Laguzzi CIBER de Enfermedades Raras

osteo-mioarticulares, del tejido conectivo y cutaneo (CIBERER)/ Division de
biomedicina epitelial.
Fundacioén Jiménez Diaz

6. Enfermedades raras infecciosas y parasitarias. Enfermedades raras 15,0 9,00€ 15,0 9,00€ | 20884330P | Gisselle Pérez Machado / Licenciado en Ciencias

osteo-mioarticulares, del tejido conectivo y cutaneo Farmacéuticas
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VNIVERSITATG DVALENCIA

MEMORIA DE TiTOLS PROPIS DE POSTGRAU

CURS 2020/2021

6. Enfermedades raras infecciosas y parasitarias. Enfermedades raras
osteo-mioarticulares, del tejido conectivo y cutaneo

15,0

9,00€

15,0

9,00€

03918246N

Pedro A

Rubio Belmar

Hospital Universitario y
Politécnico La Fe de Valencia /
Servicio de Cirugia Ortopédica
y Traumatologia
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7. Enfermedades raras relacionadas con anomalias congénitas 5,0 9,00€ 50 9,00€ | 20441299A | José Luis Garcia Giménez Universitat de Valéncia /
Investigador Post-Doctoral del
CIBERER

7. Enfermedades raras relacionadas con anomalias congénitas 10,0 9,00€ 8,0 9,00€ 20164778B | Maria Pilar Gonzalez Cabo Universitat de Valéncia /
Investigadora CIBER

8. Nuevos abordajes en la investigacion de enfermedades raras 10,0 30,00€ 10,0 30,00 € | 20441299A | José Luis Garcia Giménez Universitat de Valéncia /
Investigador Post-Doctoral del
CIBERER

8. Nuevos abordajes en la investigacion de enfermedades raras 10,0 30,00€ 10,0 30,00 € | 45801890N | José Santiago Ibafiez Cabellos / Grado en Biotecnologia

8. Nuevos abordajes en la investigacion de enfermedades raras 10,0 30,00€ 10,0 30,00 € | 20030462S | Lorena Peiro Chova Fundacion para la
Investigacion del Hospital
Clinico de la Comunidad
Valenciana (INCLIVA)/

8. Nuevos abordajes en la investigacion de enfermedades raras 10,0 30,00€ 10,0 30,00 € | 44883082P | Marta Seco Cervera CIBER de Enfermedades Raras
(CIBERER) / Instituo de Salud
Carlos Il

9. Enfermedades raras de almacenamiento lisosémico. Seguimiento 24,0 9,00€ 24,0 9,00€ | 24390465T | ElenaLucia Gras Colomer Especializada y Primaria

farmacoterapéutico y atencion farmacéutica

L'Horta Manises, S.A.
(Hospital de Manises) /
Farmacéutica

Namero hores (2) 308,0
Import hora (3)
TOTAL EUROS : (3) 3.780,00 €

Indicacions de la normativa

(9,00Eu X 260,00) + (30,00Eu X 48,00)

* El professorat extern no pot impartir més de 100 hores per curs académic, excepte en aquells casos autoritzats expressament pel vicerectorat d'estudis (Art. 32.7).

* Cal adjuntar el curriculum del professorat extern.
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4.- ESTUDIANTS

IMPORTANT

En el cas que la demanda de places siga superior al nombre maxim de places oferides i es desitge ampliar aquesta oferta haura
de sol-licitar-ho al Vicerectorat d'Estudis acompanyant la memoria economica corresponent aixi com el llistat de professorat
encarregat d'impartir I'excés de docencia generat, si escau, per I'ampliacié del nombre d'estudiants.

| Nombre minim d'estudiants : 20 Nombre maxim d'estudiants : 30 |

| Import preu pablic : 1.100,00 € |

Indicar els requisits especifics per a poder accedir al curs.

Licenciados, Diplomados y Graduados Universitarios pertenecientes al ambito del curso.

Els requisits generals d‘accés son:

+ Master propi:

- Titol oficial espanyol o estranger que atorgue accés a ensenyaments oficials de postgrau.

- Estudiants als quals els quede menys d'un 10% per a obtindre el seu titol de grau, condicionats a I'obtencid del titol en el
mateix any académic.

+ Diploma d'Especialitzacio:

- Titol oficial espanyol o estranger que atorgue accés a ensenyaments oficials de postgrau.

- Estudiants als quals els quede menys d'un 10% per a obtindre el seu titol de grau, condicionats a I'obtencid del titol en el
mateix any académic.

- Professionals de I'ambit.

+ Expert Universitari:

- Titol oficial espanyol o estranger que atorgue accés a ensenyaments oficials de postgrau.

- Estudiants als quals els quede menys d'un 10% per a obtindre el seu titol de grau, condicionats a I'obtencid del titol en el
mateix any académic.

- Professionals de I'ambit.

+ Certificat Universitari:

- Estar en condicions d'accedir a estudis universitaris de grau.

- Professionals amb experiéncia en la materia.
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Eixides professionals :
Ha d'introduir-se el text resumit que es desitge que aparega en la informacié de la web i altres mitjans de

difusio.

Una vez finalizado el Master, el alumno deberéa haber adquirido conocimientos que faciliten
su integracion o un incremento de su destreza en los siguientes campos profesionales:

1) Asistencia primaria en enfermedades raras, dentro del campo de la salud (enfermeria,
medicina)

2) Comunicacion especializada en temas referentes a las enfermedades raras (periodismo,
comunicacion cientifica)

3) Seguimiento farmacoterapéutico en enfermedades raras (farmacia, industria farmacéutica)
4) Gestion de proyectos cientificos y estrategias hospitalarias centradas en las enfermedades
raras (puestos administrativos y de asesoria cientifica)

5) Disefio y desarrollo de terapias, Kits diagnosticos, farmacos (industria biotecnolégica)

R) Daocencia a:pnr‘ifirn en enfermedades raras (dnr‘nnr‘in enel dmbito de la inlld)
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Area de coneixement (elecci6 Unica - informaci6 per a publicitat) :
E[ Direcci6 i Gestié Empresarial
E[ Juridica i Social
|:[ Humanitats
D Ciencies de I'Educaci6
E[ Psicologia
E[ Seguritat i Salut i Medi Ambient
Salut
|:[ Ciencies i Tecnologia
E[ Activitat Fisica i Esport
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5.- MEMORIA ECONOMICA

MEMORIA ECONOMICA
A.INGRESSOS PER MATRICULA

1. APORTACIO D'ESTUDIANTS

1.1. Nre. estudiants (1) 20
1.2. Preu public (2) 1.100,00 €

2. ALTRES INGRESSOS (2)
2.1. Per subvencions
2.2. Perfills -

22.000,00 €

TOTAL INGRESSOS (A)
B. DESPESES

1. CANON UNIVERSITARI (10%) (3)
2. CANON DE GESTIO ADMINISTRATIVA (15%) (4)
3. FONS DE BEQUES (2%) (5)

4. DESPESES D'EXECUCIO DE L'ACTIVITAT
4.1. 4.1. Despeses de funcionament
Material didactic (fotocopies, llibres, carpetes...)
Viatjes i dietes
Publicitat i promoci6
Primes d'assegurances
Activitats complementaries (Seminaris, conferenci
Mitjans i instal-lacions
Altres (max 5%) (6)
4.2. 4.2. Material inventariable
Material inventariable
5. DESPESES DE PERSONAL DOCENT
Direcci6 i coordinacié (max 10%) (7)
5.1. 5.1. Per professorat extern
Docéncia (hores)
5.2.5.2. Per professorat UV
Docencia (hores)

22.000,00 €

2.200,00 €
3.300,00 €
440,00 €

4.174,50 €

3.850,00 €

200,00 €
350,00 €
0,00 €
0,00€
0,00€
3.300,00 €
0,00 €

324,50 €

324,50 €

11.885,50 €

980,00 €
5.100,00 €

5.100,00 €
5.805,50 €

5.805,50 €

TOTAL DESPESES (B)

22.000,00 €

(1) A I'efecte d'aquesta memoria, el nombre d'estudiants es considerara com el minim previst per realitzar I'activitat.
(2) Art. 27 del Reglament de titols propis de postgrau de la Universitat de Valéncia.

(3) Art. 28.2 del Reglament de titols propis de postgrau de la Universitat de Valencia.

(4) Art. 29.d del Reglament de titols propis de postgrau de la Universitat de Valencia.

(5) Art. 29.j del Reglament de titols propis de postgrau de la Universitat de Valéncia.

(6) Art. 29.k del Reglament de titols propis de postgrau de la Universitat de VValéncia.

(7) Art. 29.b del Reglament de titols propis de postgrau de la Universitat de VValéncia.
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ANEXO Il. ACUERDO PARA LA REALIZACION DE TITULOS PROPIOS DE
POSTGRADO POR PARTE DE PROFESORADO DE LA UNIVERSITAT DE
VALENCIA

OBJETO DEL ACUERDO :

Realizacion del "Master Propio en Enfermedades Raras. 82 edicion™ (20721390)

DIRECTOR/A DEL TITULO PROPIO DE POSTGRADO :
D. Federico Vicente Pallard6 Calatayud adscrito al Departament de Fisiologia

El profesorado de la Universitat de Valencia participante es el detallado en el apartado 3.1 de la solicitud.

CREDITOS DEL TITULO PROPIO : 66,00 CREDITOS ECTS

DURACION, FECHA Y LUGAR DE IMPARTICION DEL TiTULO PROPIO :

Del 15 de enero de 2021 al 31 de diciembre de 2021, en Online

CONDICIONES DE DESARROLLO DEL TITULO PROPIO :

Las condiciones de desarrollo del Master Propio son las expuestas en el apartado 3.1 de la solicitud, que forma
parte integrante del mismo.

El presente acuerdo se firma al amparo del articulo 83 de la Ley Organica de Universidades (Ley 6/2001, de 21
de diciembre, modificada por la Ley 4/2007, de 12 de abril), y resto de legislacién aplicable.

D. Federico Vicente Pallardé Calatayud Dra. Isabel VVazquez Navarro

Director del Master Propio Vicerrectora de Estudios y Politica Linglistica
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ANEXO II. ACUERDO PARA LA REALIZACION DE TITULOS PROPIOS DE
POSTGRADO POR PARTE DE PROFESORADO DE LA UNIVERSITAT DE
VALENCIA

OBJETO DEL ACUERDO :

Realizacion del "Master Propio en Enfermedades Raras. 8* edicién" (20721390)

DIRECTOR/A DEL TiTULO PROPIO DE POSTGRADO :
D. Carlos Roma Mateo adscrito al Departament de Fisiologia

El profesorado de la Universitat de Valéncia participante es el detallado en el apartado 3.1 de la solicitud.

CREDITOS DEL TiTULO PROPIO : 66,00 CREDITOS ECTS

DURACION, FECHA Y LUGAR DE IMPARTICION DEL TiTULO PROPIO :

Del 15 de enero de 2021 al 31 de diciembre de 2021, en Online

CONDICIONES DE DESARROLLO DEL TiTULO PROPIO :

Las condiciones de desarrollo del Master Propio son las expuestas en el apartado 3.1 de la solicitud, que forma
parte integrante del mismo.

El presente acuerdo se firma al amparo del articulo 83 de la Ley Orgénica de Universidades (Ley 6/2001, de 21
de diciembre, modificada por la Ley 4/2007, de 12 de abril), y resto de legislaci6n aplicable,

Dra. Isabel Vazquez Navarro

Director del Master Propio Vicerrectora de Estudios y Politica Lingiiistica
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ANEXO I. GUIADOCENTE DE LA ASIGNATURA

1.- DATOS DE LA ASIGNATURA

Nombre Madulo 1. Enfermedades Raras y Medicamentos Huérfanos
Créditos ECTS 6
Curso Académico 2020-2021

Pertenece también a otro

titulo de postgrado? 0 Sl X No

2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA

En este modulo el alumno va a estudiar y detallar aquellas enfermedades denominadas
Enfermedades Raras que afectan a un pequefio nimero de personas comparado con la poblacién
general. Son enfermedades cronicas graves, muchas de ellas mortales y los Medicamentos huérfanos
como aquellos farmacos, prétesis, agentes biol6gicos o preparacion dietética destinado al tratamiento
de una Enfermedad Rara dirigidos a tratar afecciones tan infrecuentes regulando en la normativa los
criterios para su declaracién como medicamento huérfano.

3.- RESULTADOS DEL APRENDIZAJE

Promover la atencién sociosanitaria, mediante el desarrollo de programas integrales, destinados a
grupos monogréaficos de una Enfermedad Rara determinada o grupo de enfermedades similares,
priorizando la atencion a nifios y jovenes afectados, especialmente a los dependientes, y a sus
familias.

También conocera de la existencia de una serie de instituciones y organismos involucrados en el
estudio y cooperacion con las enfermedades raras y en consecuencia con las asociaciones de
pacientes que las padecen y sus familias y/o cuidadores.

4.- METODOLOGIA DE APRENDIZAJE UTILIZADA

Este master y cada uno de los temas de los que se compone se desarrolla y debera desarrollarse segun los
Certificados de Calidad que cumplen los criterios establecidos en las normas UNE-EN 1SO 9001 y UNE-
EN 1SO 13485 cuyos alcances contienen a los Cursos de Formacion Postgrado pertenecientes al ambito de
la salud y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia.

Esta metodologia de estudio consistird en tomar como referencia de trabajo el manual didactico y de
consulta que se enviara a cada alumno por correo postal y que se publicara en el Aula Virtual del Curso. A
su vez se editard y enviard un CD con archivos multimedia que contendra la grabacion de videos tutoriales
de presentacion y contenido de cada médulo de los que se compone el curso que se seran elaborados por el
equipo docente del master o por quien delegue el Director del Master, segln a su criterio.

A partir de ahi, el alumno tendra como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde
se le haran constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorias del Aula
Virtual donde podran consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los
manuales de consulta que seran remitidos por correo postal.

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES

Indicar el programa detallado que se impartird en la asignatura

El alumno debera dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participacién en foros y
examenes) de la asignatura los siguientes tiempos

Es el primer médulo de 8 y se entregara a los alumnos a principios de Enero de 2020.

1. DEFINICION, CONCEPTOS Y TERMINOLOGIA

2. SISTEMAS DE CLASIFICACION DE LAS ENFERMEDADES RARAS (TERMINOLOGIA OMIM Y
ORPHA)

3. ASOCIACIONES DE PACIENTES NACIONALES Y EUROPEAS

4, NORMATIVA'Y LEGISLACION EN EL AMBITO DE LOS MEDICAMENTOS HUERFANOS



5. CONCLUSIONES
6. BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA
7. ANEXOS

6.- SISTEMA DE EVALUACION

La evaluacidn de la aptitud del alumno se formara por la realizacidn de un examen que este debe realizar de forma
obligatoria sobre la materia de tipo test.
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2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA

Comao se coment6 en el primer médulo del Master, las Enfermedades Raras en su conjunto afectan
aproximadamente al 5% de los ciudadanos de los paises desarrollados, los cuales reivindican entre otras
necesidades, la obtencion de un diagnéstico precoz de su enfermedad, cuya blsqueda representa una de las
etapas que entrafia mayores dificultades para el enfermo y su familia. El retraso diagndstico de estas
enfermedades, ocurre con relativa frecuencia, debido fundamentalmente a la rareza e inespecificidad clinica
de las mismas, lo que dificulta el diagndstico certero. Por tanto en este médulo el alumno conocera tanto las
organizaciones tanto a nivel nacional e internacional que tratan de investigar y las causas que provocan estas
patologias asi como la normativa que las recogen.

3.- RESULTADOS DEL APRENDIZAJE

El objetivo fundamental es mejorar el conocimiento del alumno sobre la epidemiologia, las causas, y los
mecanismos de produccién de las enfermedades raras para asi mejorar la calidad de vida de las personas que
viven con Enfermedades Raras en Europa teniendo como puntos objetivos en este modulo el estudio de:

» Estrategia en enfermedades raras del Sistema Nacional de Salud Obligatoria

» Centros de investigacion y centros de referencia para la investigacion y la atencion de pacientes en
enfermedades raras.

» Valoracion del grado de discapacidad y dependencia (Ley de dependencia).

e Ley de Investigacion Biomédica 14/2007

4.- METODOLOGIA DE APRENDIZAJE UTILIZADA

Este master y cada uno de los temas de los que se compone se desarrolla y debera desarrollarse segtn los
Certificados de Calidad que cumplen los criterios establecidos en las normas UNE-EN ISO 9001 y UNE-EN
ISO 13485 cuyos alcances contienen a los Cursos de Formacion Postgrado pertenecientes al ambito de la
salud y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia.

Esta metodologia de estudio consistira en tomar como referencia de trabajo el manual didactico y de consulta
gue se enviara a cada alumno por correo postal y que se publicara en el Aula Virtual del Curso. A su vez se
editara y enviara un CD con archivos multimedia que contendra la grabacién de videos tutoriales de
presentacion y contenido de cada mddulo de los que se compone el curso que se seran elaborados por el
equipo docente del master o por quien delegue el Director del Master, segln a su criterio.

A partir de ahi, el alumno tendra como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde
se le haran constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorias del Aula
Virtual donde podrén consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los
manuales de consulta que seran remitidos por correo postal.

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES

Indicar el programa detallado que se impartira en la asignatura

El alumno debera dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participacion en foros y
examenes) de la asignatura los siguientes tiempos

Es el segundo modulo de 8 y se entregara a los alumnos a principios de Enero de 2020.

1. ESTRATEGIA EN ENFERMEDADES RARAS DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD

2. CENTROS DE INVESTIGACION Y CENTROS DE REFERENCIA PARA LA INVESTIGACION Y LA
ATENCION DE PACIENTES CON ENFERMEDADES RARAS

3. VALORACION DEL GRADO DE DISCAPACIDAD Y DEPENDENCIA (LEY DE DEPENDENCIA)

4. LEY 14/2007 DE INVESTIGACION BIOMEDICA



6.- SISTEMA DE EVALUACION

La evaluacidn de la aptitud del alumno se formara por la realizacidn de un examen que este debe realizar de forma
obligatoria sobre la materia de tipo test.

7.- REFERENCIAS (BIBLIOGRAFIA)
Comunicacion de la Comision al Parlamento Europeo, al Consejo, al Comité Econdmico y Social Europeo vy al
Comité de las Regiones. Las Enfermedades raras: un reto para Europa (COM (2008) 679 final).
Decisién n? 1295/1999/CE del Parlamento Europeo y del Consejo, de 29 de abril de 1999, por la que se
aprueba un programa de accion comunitaria sobre las enfermedades poco comunes en el marco de la
accion en el ambito de la salud publica (1999-2003). (DO L 155 de 22.06.1999, p. 1). Decisidon derogada por
la Decisidon n? 1786/2002/CE (DO L 271 de 9.10.2002, p. 1).
Decision n? 1350/2007/CE del Parlamento Europeo y del Consejo, de 23 de octubre de 2007, por la que se
establece el segundo Programa de accidn comunitaria en el ambito de la salud (2008- 2013) (DO L 301 de
20.11.2007, p. 3).
Decisién n? 1786/2002/CE del Parlamento Europeo y del Consejo, de 23 de septiembre de 2002, relativa a
la adopcidn de un programa de accidn comunitario en el ambito de la salud publica (2003-2008) (DO L 271
de 9.10.2002, p. 1).
El Centro de Investigacion Biomédica en Red de Enfermedades Raras (sitio en Internet). Disponible en:
http://www.ciberer.es/. Acceso el 21 de febrero de 2013.
El Centro de Referencia Estatal de Atencidn a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias de Burgos
(sitio en Internet). Disponible en: http://www.creenfermedadesraras.es/. Acceso el 6 de marzo de 2013.
El Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras. (sitio en Internet). Disponible en:
http://www.isciii.es/. Acceso el 15 de abril de 2013.
Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (sitio en Internet). Disponible en: http://www.enfermedades-
raras.org/. Acceso el 24 de marzo de 2013.
Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocidn de la Autonomia Personal y Atencidon a las personas en
situacion de dependencia.
Ley 14/2007, de 3 de julio, de investigacidén biomédica.
Luengo S, Aranda MT, Fuente M. Enfermedades raras: situacion y demandas sociosanitarias. Instituto de
Migraciones y Servicios Sociales (IMSERSO) 2001.
Orphanet (sitio en Internet). Disponible en: http://www.orpha.net/. Acceso el 17 de marzo de 2013.
Organizacion Europea para las enfermedades raras (sitio en Internet). Disponible en:
http://www.eurordis.org/. Acceso el 11 de marzo de 2013.
Recomendacion del Consejo relativa a una accidén europea en el ambito de las enfermedades raras (2009/C
151/02).
Reglamento (CE) n2 141/2000 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 16 de diciembre de 1999, sobre
medicamentos huérfanos.
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2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA

En este mddulo se analiza y se detalla las enfermedades raras onco-hematoldgicas entre las cuales nos
encontramos los angiomas o hemangiomas y las diferentes variedades de leucemias.

3.- RESULTADOS DEL APRENDIZAJE

El objetivo en este mddulo es el conocimiento, clasificacidn, efectos, tratamiento, diagndstico de estas
enfermedades.

4.- METODOLOGIA DE APRENDIZAJE UTILIZADA

Este master y cada uno de los temas de los que se compone se desarrolla y debera desarrollarse segun los
Certificados de Calidad que cumplen los criterios establecidos en las normas UNE-EN ISO 9001 y UNE-EN
ISO 13485 cuyos alcances contienen a los Cursos de Formacion Postgrado pertenecientes al ambito de la salud
y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia.

Esta metodologia de estudio consistira en tomar como referencia de trabajo el manual didactico y de consulta
que se enviara a cada alumno por correo postal y que se publicara en el Aula Virtual del Curso. A su vez se
editara y enviara un CD con archivos multimedia que contendra la grabacion de videos tutoriales de
presentacion y contenido de cada modulo de los que se compone el curso que se seran elaborados por el equipo
docente del master o por quien delegue el Director del Méster, seglin a su criterio.

A partir de ahi, el alumno tendra como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde se
le haran constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorias del Aula Virtual
donde podran consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los manuales
de consulta que seran remitidos por correo postal.

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES

Indicar el programa detallado que se impartira en la asignatura

El alumno deberéa dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participacion en foros y
examenes) de la asignatura los siguientes tiempos

Es el tercer médulo de 8 y se entregara a los alumnos a principios de Marzo de 2020.

1- ENFERMEDADES RARAS ONCO-HEMATOLOGICAS

2- ENFERMEDADES RARAS DE LA SANGRE Y DE LOS ORGANOS HEMATOPOYETICOS

3- ENFERMEDADES RARAS DEL SISTEMA CIRCULATORIO

4- TERAPIA NO FARMACOLOGICA Y CUIDADOS DE ENFERMERIA

6.- SISTEMA DE EVALUACION

La evaluacion de la aptitud del alumno se formara por la realizacién de un examen que este debe realizar de
forma obligatoria sobre la materia de tipo test.
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Gonzalez-Orus Alvarez-Morujo RJ, Alvarez-Palacios |, Martin-Oviedo C, Scola-Yurrita B, Aristegui-Ruiz MA.
Conservative management of vestibular schwannoma. Acta Otorrinolaringol Esp 2014;65(5):275-282.
Lemée JM, Delahaye C, Laccourreye L, Mercier P, Fournier HD. Post-surgical vestibular schwannoma
remnant tumors: What to do? Neurochirurgie 2014. pii: S0028-3770(14)00084-8.

Olshan M, Srinivasan VM, Landrum T, Sataloff RT. Acoustic neuroma: An investigation of associations
between tumor size and diagnostic delays, facial weakness, and surgical complications. Ear Nose Throat J
2014;93(8):304-16.

Leong SC, Lesser TH. A United Kingdom Survey of Concerns, Needs, and Priorities Reported by Patients
Diagnosed With Acoustic Neuroma. Otol Neurotol 2014. PubMed PMID: 25118579.

Samprén N, Altuna X, Armenddriz M, Urculo E. Treatment of giant acoustic neuromas. Neurocirugia (Astur)
2014. pii: S1130-1473(14)00095-5.

Yang HC, Kano H, Awan NR, Lunsford LD, Niranjan A, Flickinger JC, Novotny J Jr, Bhatnagar JP, Kondziolka D.
Gamma Knife radiosurgery for larger-volume vestibular schwannomas: clinical article. J Neurosurg
2013;119 Suppl:801-7.

Hasegawa T, Kida Y, Kobayashi T, Yoshimoto M, Mori Y, Yoshida J. Long-term outcomes in patients with
vestibular schwannomas treated using gamma knife surgery: 10-year follow up. J Neurosurg 2013;119
Suppl:10-6.

Kiwilsza M, Sporniak-Tutak K. Gorlin-Goltz syndrome-a medical condition requiring a multidisciplinary
approach. Med Sci Monit 2012;18(9):RA145-53.

Smigiel R, Jakubiak A, Lombardi MP, Jaworski W, Slezak R, Patkowski D, Hennekam RC. Co-occurrence of
severe Goltz-Gorlin syndrome and pentalogy of Cantrell-Case report and review of the literature. Am J Med
Genet A 2011;155A(5):1102-5.

Jain A, Chander R, Garg T, Nikita, Shetty GS. A rare multisystem disorder: Goltz syndrome-case report and
brief overview. Dermatol Online J 2010;16(6):2.

Hirbe AC, Gutmann DH. Neurofibromatosis type 1: a multidisciplinary approach to care. Lancet Neurol
2014;13(8):834-43.

Gutmann DH. Eliminating barriers to personalized medicine: learning from neurofibromatosis type 1.
Neurology 2014;83(5):463-71.

Lim SH, Ardern-Holmes S, McCowage G, de Souza P. Systemic therapy in neurofibromatosis type 2. Cancer
Treat Rev 2014;40(7):857-61.

Peltonen S, Péyhonen M, Koillinen H, Valanne L, Peltonen J. How to recognize neurofibromatosis?.
Duodecim 2014;130(6):619-25.

Bikowska-Opalach B, Jackowska T. Neurofibromatosis type 1 - description of clinical features and molecular
mechanism of the disease. Med Wieku Rozwoj 2013;17(4):334-40.

Wolters PL, Martin S, Merker VL, Gardner KL, Hingtgen CM, Tonsgard JH, Schorry EK, Baldwin A; REINS
International Collaboration. Patient-reported outcomes in neurofibromatosis and schwannomatosis clinical
trials. Neurology 2013;81(21 Suppl 1):56-14.

Zimmer A. Neurofibromatoses. Radiologe 2013;53(12):1077-83.



Tailor TD, Gupta D, Dalley RW, Keene CD, Anzai Y. Orbital neoplasms in adults: clinical, radiologic, and
pathologic review. Radiographics 2013;33(6):1739-58.

Conforti R, Faella P, Sica A, Landi N, Faggian A, Amato M, Raucci A, Scuotto A. Acustic neurinoma:
correlation between clinic and MRI. Recenti Prog Med 2013;104(7-8):299-302.

Lin AL, Gutmann DH. Advances in the treatment of neurofibromatosis-associated tumours. Nat Rev Clin
Oncol 2013;10(11):616-24.

Lloyd SK, Evans DG. Neurofibromatosis type 2 (NF2): diagnosis and management. Handb Clin Neurol
2013;115:957-67.

Ferner RE, Gutmann DH. Neurofibromatosis type 1 (NF1): diagnosis and management. Handb Clin Neurol
2013;115:939-55.

Gandhi NG. Treatment of neuro-ophthalmic and orbitofacial manifestations of neurofibromatosis type 1.
Curr Opin Ophthalmol 2013;24(5):506-11.

Vranceanu AM, Merker VL, Park E, Plotkin SR. Quality of life among adult patients with neurofibromatosis
1, neurofibromatosis 2 and schwannomatosis: a systematic review of the literature. J Neurooncol
2013;114(3):257-62.

Koontz NA, Wiens AL, Agarwal A, Hingtgen CM, Emerson RE, Mosier KM. Schwannomatosis: the overlooked
neurofibromatosis? AJR Am J Roentgenol 2013;200(6):W646-53.

Ghariani I, Braham N, Hassine M, Kortas M. Myelodysplastic syndrome classification. Ann Biol Clin (Paris)
2013;71(2):139-44.

McMahon B, Stein BL. Thrombotic and bleeding complications in classical myeloproliferative neoplasms.
Semin Thromb Hemost 2013;39(1):101-11.

Walden H, Deans AJ. The Fanconi anemia DNA repair pathway: structural and functional insights into a
complex disorder. Annu Rev Biophys 2014;43:257-78.

Kupfer GM. Fanconi anemia: a signal transduction and DNA repair pathway. Yale J Biol Med 2013;86(4):491-
7.

Meyer S, Tischkowitz M, Chandler K, Gillespie A, Birch JM, Evans DG. Fanconi anaemia, BRCA2 mutations
and childhood cancer: a developmental perspective from clinical and epidemiological observations with
implications for genetic counselling. J Med Genet 2014;51(2):71-5.

Garaycoechea JI, Patel KJ. Why does the bone marrow fail in Fanconi anemia?.Blood 2014;123(1):26-34.

Cappelli E, Ravera S, Vaccaro D, Cuccarolo P, Bartolucci M, Panfoli |, Dufour C, Degan P. Mitochondrial
respiratory complex | defects in Fanconi anemia. Trends Mol Med 2013;19(9):513-4.

Du W, Erden O, Pang Q. TNF-a signaling in Fanconi anemia. Blood Cells Mol Dis 2014;52(1):2-11.

Smith AR, Wagner JE. Current clinical management of Fanconi anemia. Expert Rev Hematol 2012;5(5):513-
22.

Kee Y, D'Andrea AD. Molecular pathogenesis and clinical management of Fanconi anemia. J Clin Invest
2012;122(11):3799-806.

Lanneaux J, Poidvin A, Soole F, Leclerc G, Grimaud M, Dalle JH. Fanconi anemia in 2012: diagnosis, pediatric
follow-up and treatment. Arch Pediatr 2012;19(10):1100-9.

Stecklein SR, Jensen RA. Identifying and exploiting defects in the Fanconi anemia/BRCA pathway in
oncology. Transl Res 2012;160(3):178-97.

Pagano G, Talamanca AA, Castello G, Pallardé FV, Zatterale A, Degan P. Oxidative stress in Fanconi anaemia:
from cells and molecules towards prospects in clinical management. Biol Chem 2012;393(1-2):11-21.



Soulier J. Fanconi anemia. Hematology Am Soc Hematol Educ Program 2011;2011:492-7.

Gelbart D. Diamond-Blackfan anemia and nutritional deficiency-induced anaemia in children. JAAPA
2014;27(4):36-44.

Ellis SR. Nucleolar stress in Diamond Blackfan anemia pathophysiology. Biochim Biophys Acta
2014;1842(6):765-8.

Nesher G. Autoimmune aspects of giant cell arteritis. Isr Med Assoc J 2014;16(7):454-5.

Weyand CM, Goronzy JJ. Clinical practice. Giant-cell arteritis and polymyalgia rheumatica. N Engl J Med
2014;371(1):50-7.

Jodo S, Hisada R. Giant cell arteritis. Nihon Rinsho Meneki Gakkai Kaishi 2013;36(6):459-66.

Grant SW, Underhill HC, Atkin P. Giant cell arteritis affecting the tongue: a case report and review of the
literature. Dent Update 2013;40(8):669-70, 673-4, 677.

Samson M, Audia S, Martin L, Janikashvili N, Bonnotte B. Pathogenesis of giant cell arteritis: new insight
into the implication of CD161+ T cells. Clin Exp Rheumatol 2013;31(1 Suppl 75):565-73.

Carmona FD, Gonzalez-Gay MA, Martin J. Genetic component of giant cell arteritis. Rheumatology (Oxford)
2014;53(1):6-18.

Scott DG, Watts RA. Epidemiology and clinical features of systemic vasculitis. Clin Exp Nephrol
2013;17(5):607-10.

Ness T, Bley TA, Schmidt WA, Lamprecht P. The diagnosis and treatment of giant cell arteritis. Dtsch Arztebl
Int 2013;110(21):376-85; quiz 386.

Sailler L, Pugnet G, Bienvenu B. Treatment of giant cell arteritis. Rev Med Interne 2013;34(7):431-7.

Ly KH, Liozon E, Fauchais AL, Vidal E. Pathophysiology of giant cell arteritis. Rev Med Interne
2013;34(7):392-402.

Ahrazoglu M, Moinzadeh P, Hunzelmann N. Differential diagnoses of Raynaud's phenomenon. Dtsch Med
Wochenschr 2014;139(20):1064-9.

Duchatelet S, Pruvost S, de Veer S, Fraitag S, Nitschké P, Bole-Feysot C, Bodemer C, Hovnanian A. A new
TRPV3 missense mutation in a patient with Olmsted syndrome and erythromelalgia. JAMA Dermatol
2014;150(3):303-6.

Skeik N, Rooke TW, Davis MD, Davis DM, Kalsi H, Kurth I, Richardson RC. Severe case and literature review
of primary erythromelalgia: novel SCN9A gene mutation. Vasc Med 2012;17(1):44-9.

Dabby R. Pain disorders and erythromelalgia caused by voltage-gated sodium channel mutations. Curr
Neurol Neurosci Rep 2012;12(1):76-83.

Heidrich H. Functional vascular diseases: Raynaud's syndrome, acrocyanosis and erythromelalgia. Vasa
2010;39(1):33-41.

Neunert C et al. American Society of Hematology. The American Society of Hematology 2011 evidence-
based practice guideline for immune thrombocytopenia. Blood 2011;117(16):4190-207.

Cuker A et al. Immune thrombocytopenia. Hematology Am Soc Hematol Educ Program 2010;2010:377-84.
Gombotz H, Hofmann A. Patient Blood Management: three pillar strategy to improve outcome through
avoidance of allogeneic blood products. Anaesthesist 2013;62(7):519-27.

Spahn DR, Goodnough LT. Alternatives to blood transfusion. Lancet 2013;381(9880):1855-65.

Goodnough LT, Shander A. Patient blood management. Anesthesiology 2012;116(6):1367-76.

Sanchez JF. Treatment of myelodysplastic syndromes in elderly patients. Adv Ther 2011;28 Suppl 2:1-9.
Grifols JR, Serrano A, Ester A, Junca J, Muiiiz E. Vital transfusion in patients with multiple antibodies against
common erythrocyte antigens. Transfus Apher Sci 2009;40(2):105-7.

Coyer SM, Lash AA. Pathophysiology of anaemia and nursing care implications. Medsurg Nurs
2008;17(2):77-83, 91; quiz 84.



Hurter B, Bush NJ. Cancer-related anaemia: clinical review and management update. Clin J Oncol Nurs
2007;11(3):349-59.

Franchini M. Thrombotic microangiopathies: an update. Hematology 2006;11(3):139-46.

Lorey F. Diagnosis and management of alpha thalassemia disorders. Ann N Y Acad Sci 2005;1054:514-5.
Compagno LM. Caring for adults with thalassemia in a pediatric world. Ann N Y Acad Sci 2005;1054:266-72.
Nathan DG. Thalassemia: the continued challenge. Ann N Y Acad Sci 2005;1054:1-10.

Mock V, Olsen M. Current management of fatigue and anemia in patients with cancer. Semin Oncol Nurs
2003;19(4 Suppl 2):36-41.

Volpe D, Harrison S, Damian F, Rachh P, Kahlon PS, Morrissey L, Mack J, Akenroye A, Stack AM. Improving
timeliness of antibiotic delivery for patients with fever and suspected neutropenia in a paediatric
emergency department. Pediatrics 2012;130(1):e201-10.

Bennett JE. The changing face of febrile neutropenia-from monotherapy to moulds to mucositis.
Management of mycoses in neutropenic patients: a brief history, 1960-2008. J Antimicrob Chemother
2009;63 Suppl 1:i23-6.



P OS TG R{j\ l l MEMORIA DE TIiTOLS PROPIS DE POSTGRAU

VNIVERSITATG D VALENCIA CURS 2019/2020

ANEXO |. GUIADOCENTE DE LA ASIGNATURA

1.- DATOS DE LA ASIGNATURA

Nombre Modulo 4. Enfermedades raras endocrinas, metabdlicas y trastornos de
la inmunidad

Creditos ECTS 7

Curso Académico 2020-2021

Pertenece también a otro

titulo de postgrado? oSl X No

2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA

En este capitulo, desarrollaremos algunas enfermedades raras que se engloban en su mayoria dentro del
término de errores innatos del metabolismo, pues los primeros sintomas surgen en etapas tempranas de la
vida y por tanto, son en su mayoria enfermedades hereditarias con un componente genético asociado.
Ademas, son enfermedades en cuyo origen se ve afectada alguna de las etapas de las diferentes rutas
metabdlicas que se encargan del metabolismo de productos endégenos, mayoritariamente de origen
hidrocarbonado, lipidico o bien proteico.

3.- RESULTADOS DEL APRENDIZAJE

El alumno estudiara las enfermedades raras endocrinas, nutritivas, metabdlicas y trastornos de la inmunidad.

4.- METODOLOGIA DE APRENDIZAJE UTILIZADA

Este master y cada uno de los temas de los que se compone se desarrolla y debera desarrollarse segun los
Certificados de Calidad que cumplen los criterios establecidos en las normas UNE-EN ISO 9001 y UNE-EN
ISO 13485 cuyos alcances contienen a los Cursos de Formacion Postgrado pertenecientes al ambito de la salud
y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia.

Esta metodologia de estudio consistira en tomar como referencia de trabajo el manual didactico y de consulta
que se enviara a cada alumno por correo postal y que se publicara en el Aula Virtual del Curso. A su vez se
editara y enviara un CD con archivos multimedia que contendra la grabacion de videos tutoriales de
presentacion y contenido de cada modulo de los que se compone el curso que se seran elaborados por el equipo
docente del master o por quien delegue el Director del Master, segun a su criterio.

A partir de ahi, el alumno tendra como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde se
le haran constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorias del Aula Virtual
donde podran consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los manuales
de consulta que seran remitidos por correo postal.

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES

Indicar el programa detallado que se impartira en la asignatura

El alumno deberéa dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participacion en foros y
examenes) de la asignatura los siguientes tiempos

Es el cuarto médulo de 8 y se entregara a los alumnos a principios de Abril de 2020.

1. ERRORES INNATOS DE METABOLISMO
2. ENFERMEDADES RARAS ENDOCRINAS
3. ENFERMEDADES AUTOINMUNES RARAS

6.- SISTEMA DE EVALUACION

La evaluacion de la aptitud del alumno se formara por la realizacién de un examen que este debe realizar de
forma obligatoria sobre la materia de tipo test.
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2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA

Las enfermedades neurolodgicas constituyen un grupo muy amplio de la patologia humana y, probablemente el
conjunto de trastorno que mas variabilidad clinica en el campo de las enfermedades raras. La gran mayoria de
ellas son de indole genética siendo la causa etioldgica primaria la mutacion en un gen el DNA nuclear, con
herencia mendeliana o, con menor frecuencias pero también importante, en el DNA mitocondrial, en este caso
siguiendo una herencia materna o mitocondrial.

Tal como se ha mencionado anteriormente, las enfermedades neuroldgicas raras son en su gran mayoria
genéticas, y el criterio que vamos a seguir en su exposicion es la descripcion somera de su fenotipo y las bases
genéticas y moleculares de las mismas. Hemos, pues, organizado este modulo siguiendo el criterio topografico,
desde la corteza cerebral al musculo, y el criterio genético.

3.- RESULTADOS DEL APRENDIZAJE

Estudiar y conocer la clasificacidn, Patologia y Diagnostico de las Enfermedades Raras del sistema nervioso y
de los érganos de los sentidos.

4.- METODOLOGIA DE APRENDIZAJE UTILIZADA

Este master y cada uno de los temas de los que se compone se desarrolla y debera desarrollarse segun los
Certificados de Calidad que cumplen los criterios establecidos en las normas UNE-EN ISO 9001 y UNE-EN
ISO 13485 cuyos alcances contienen a los Cursos de Formacion Postgrado pertenecientes al ambito de la
salud y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia.

Esta metodologia de estudio consistira en tomar como referencia de trabajo el manual didactico y de consulta
que se enviara a cada alumno por correo postal y que se publicara en el Aula Virtual del Curso. A su vez se
editara y enviara un CD con archivos multimedia que contendra la grabacion de videos tutoriales de
presentacion y contenido de cada modulo de los que se compone el curso que se seran elaborados por el
equipo docente del master o por quien delegue el Director del Master, segln a su criterio.

A partir de ahi, el alumno tendra como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde
se le haran constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorias del Aula
Virtual donde podran consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los
manuales de consulta que seran remitidos por correo postal.

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES

Indicar el programa detallado que se impartira en la asignatura

El alumno deberéa dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participacion en foros y
examenes) de la asignatura los siguientes tiempos

Es el quinto modulo de 8 y se entregara a los alumnos a principios de Abril de 2020.

ENFERMEDADES RARAS NEUROLOGICAS: GENETICA Y CARACTERISTICAS FENOTIPICAS
PATOLOGIA NEUROSENSORIAL DE LA VISION

PATOLOGIAS GENETICAS DE LA AUDICION

ENFERMEDADES RARAS NEUROMUSCULARES

popdbPRE

6.- SISTEMA DE EVALUACION

La evaluacidn de la aptitud del alumno se formara por la realizacion de un examen que este debe
realizar de forma obligatoria sobre la materia de tipo test.
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ANEXO I. GUIADOCENTE DE LA ASIGNATURA

1.- DATOS DE LA ASIGNATURA

Nombre Modulo 6. Enfermedades raras osteo-mioarticulares, del tejido
conectivo y cutaneo. Enfermedades raras infecciosas y parasitarias.

Créditos ECTS 3
Curso Académico 2020-2021

Pertenece también a otro
titulo de postgrado?

O Sli X No

2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA

En este mddulo da a conocer diferentes aspectos de estas enfermedades poco conocidas, a los diferentes
profesionales sanitarios implicados en alguno de los eslabones del proceso asistencial tratando de cubrir las
diferentes necesidades del paciente con una Enfermedades Raras.

3.- RESULTADOS DEL APRENDIZAJE

El alumno debera adquirir conocimientos en diferentes aspectos relacionados con las enfermedades raras como:
Enfermedades raras parasitarias

Enfermedades raras osteo-mioarticulares

Enfermedades raras del tejido conectivo y cutaneo

4.- METODOLOGIA DE APRENDIZAJE UTILIZADA

Este master y cada uno de los temas de los que se compone se desarrolla y debera desarrollarse segun los
Certificados de Calidad que cumplen los criterios establecidos en las normas UNE-EN ISO 9001 y UNE-EN
ISO 13485 cuyos alcances contienen a los Cursos de Formacion Postgrado pertenecientes al ambito de la
salud y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia.

Esta metodologia de estudio consistira en tomar como referencia de trabajo el manual didactico y de consulta
gue se enviara a cada alumno por correo postal y que se publicara en el Aula Virtual del Curso. A su vez se
editara y enviara un CD con archivos multimedia que contendra la grabacion de videos tutoriales de
presentacion y contenido de cada modulo de los que se compone el curso que se seran elaborados por el
equipo docente del master o por quien delegue el Director del Master, segln a su criterio.

A partir de ahi, el alumno tendra como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde
se le haran constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorias del Aula
Virtual donde podran consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los
manuales de consulta que seran remitidos por correo postal.

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES

Indicar el programa detallado que se impartira en la asignatura

El alumno deberéa dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participacion en foros y
examenes) de la asignatura los siguientes tiempos

Es el sexto mddulo de 8 y se entregara a los alumnos a principios de Junio de 2020.

1. ENFERMEDADES RARAS OSTEO-MIOARTICULARES
2. ENFERMEDADES RARAS DE LA PIEL
3. ENFERMEDADES RARAS INFECCIOSAS Y PARASITARIAS

6.- SISTEMA DE EVALUACION

La evaluacion de la aptitud del alumno se formara por la realizacién de un examen que este debe realizar de forma
obligatoria sobre la materia de tipo test.



7.- REFERENCIAS (BIBLIOGRAFIA)

e Alexander Marx, Frederick Pfister, Berthold Schalke, Giher Saruhan-Direskeneli, Arthur Melms, and Philipp
Strébel. The different roles of the thymus in the pathogenesis of the various myasthenia gravis subtypes.
Autoimmunity Reviews. 2013; 12 (9): 875-884.

e Bertoni C. Emerging gene editing strategies for Duchenne muscular dystrophy targeting stem cells. Front
Physiol 2014: 5: 148.

e Connolly A.M., Florence J.M., Cradock M.M.,et al: Motor and cognitive assessment of infants and young
boys with duchenne muscular dystrophy: results from the Muscular Dystrophy Association DMD Clinical
Research Network. Neuromuscul Disord. 2013; 23: 529-539.

o Dayer R, Haumont T, Belaieff W et al. Idiopathic scoliosis: etiological concepts and hypotheses. J Child
Orthop 2013: 7: 11-16.

e Edelu B, Ndu I, Asinobi I, Obu H, Adimora G. Osteogenesis imperfecta: a case report and review of
literature. Ann Med Health Sci Res. 2014;4(Suppl 1): S1-5.

e Farrugia M.E., Vincent A.: Autoimmune mediated neuromuscular junction defects. Curr Opin Neurol. 2010;
23: 489-495.

e Francis H. Glorieux, John M. Pettifor, and Harald Jlppner, editors. Osteogenesis Imperfecta. In Pediatric
Bone, Second Edition. Elsevier Inc; 2003. p 511-539.

e Gary S. Firestein, Ralph C. Budd, Sherine E. Gabriel, lain B. Mclnnes, and James R. O'Dell, editors.
Heritable Diseases of Connective Tissue. In Kelley’s Textbook of Reumatology, Ninth Edition. Elsevier Inc;
2012. p 1719-1739.

o Glorieux FH, Rauch F, Plotkin H, et al: Type V osteogenesis imperfecta: a new form of brittle bone disease.
J Bone Miner Res. 2000; 15: 1650-1658.

o Huijbers MG, Lipka AF, Plomp JJ et al. Pathogenic immune mechanisms at the neuromuscular synapse: the
role of specific antibody-binding epitopes in myasthenia gravis. J Intern Med 2014: 275: 12-26.

e John A. Marx, Robert S. Hockberger, and Ron M. Walls, editors. Musculoskeletal Disorders. In Rosen’s
Emergency Medicine, Eighth Edition. Elsevier Inc; 2014. p 2250-2270.

o Kharraz Y, Guerra J, Pessina P et al. Understanding the process of fibrosis in Duchenne muscular dystrophy.
Biomed Res Int 2014: 2014: 965631.

o Kenneth Swaiman, Stephen Ashwal, Donna M. Ferriero, and Donna Ferriero, editors. Muscular Dystrophies.
In Swaiman’s Pediatric Neurology: Principles and Practice, Fifth Edition. Elsevier Inc; 2012. p 1570-1606.

¢ Kevin M. Flanigan. Duchenne and Becker Muscular Dystrophies. Neurologic Clinics. 2014; 32(3): 671-688

e Lee Goldman, and Andrew |. Schafer, editors. Disorders of Neuromuscular Transmission. In Goldman’s
Cecil Medicine, Twenty-Fourth Edition. Elsevier Inc; 2012. p 2417-2423.

e Lenke LG, Betz RR, Harms J, et al. Adolescent idiopathic scolio- sis: a newclassification to determine extent
of spinal arthrodesis. J Bone Joint Surg Am. 2001; 83-A: 1169-1181

o Marini JC: Should children with osteogenesis imperfecta be treated with bisphosphonates? Nat Clin Prac
Endocrinol Metab. 2006; 2:14-15.

e Marini JC, Blissett AR. New genes in bone development: what's new in osteogenesis imperfecta.J Clin
Endocrinol Metab 2013: 98: 3095-3103.

e Meriggioli, M.N., Sanders, D.B. Myasthenia gravis: diagnosis. Semin. Neurol. 2004; 24: 31-39.


http://dx.doi.org/10.1016/j.nmd.2013.04.005
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25031897
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25031897

Montanaro L, Parisini P, Greggi T et al. Evidence of a linkage between matrilin-1 gene (MATN1) and
idiopathic scoliosis. Scoliosis 2006: 1: 21.

Moreau A, Akoume Ndong MY, Azeddine B et al. [Molecular and genetic aspects of idiopathic scoliosis.
Blood test for idiopathic scoliosis]. Orthopade 2009: 38: 114-116, 118-121.

Nampoothiri S, Yesodharan D, Sainulabdin G, Narayanan D, Padmanabhan L, Girisha KM, Cathey SS, De
Paepe A, Malfait F, Syx D, Hennekam RC, Bonafe L, Unger S, Superti-Furga A. Eight years experience
from a skeletal dysplasia referral center in a tertiary hospital in Southern India: A model for the diagnosis
and treatment of rare diseases in a developing country.Am J Med Genet A. 2014.

Ogilvie J. Adolescent idiopathic scoliosis and genetic testing. Curr Opin Pediatr 2010: 22: 67-70.

Ogilvie JW. Update on prognostic genetic testing in adolescent idiopathic scoliosis (AlS). J Pediatr Orthop
2011: 31: S46-48.

Perrine Cufi, Patrick Soussan, Frédérique Truffault, Rachid Fetouchi, Marieke Robinet, Elie Fadel, Sonia
Berrih-Aknin, and Rozen Le Panse, editors. Thymoma-associated myasthenia gravis: On the search for a
pathogen signature. Journal of Autoimmunity, 2014; 52: 29-35.

Provenzano C, Ricciardi R, Scuderi F et al. PTPN22 and myasthenia gravis: replication in an Italian
population and meta-analysis of literature data. Neuromuscul Disord 2012: 22: 131-138.

Robert B. Daroff, Gerald M. Fenichel, Joseph Jankovic, and John C. Mazziotta, editors. Disorders of
Neuromuscular Transmission. In Bradley’s Neurology in Clinical Practice, Sixth Edition. Elsevier Inc; 2012.
p 2046-2065.

Robert B. Daroff, Gerald M. Fenichel, Joseph Jankovic, and John C. Mazziotta, editors. Disorders of Skeletal
Muscle. In Bradley’s Neurology in Clinical Practice, Sixth Edition. Elsevier Inc; 2012. p 2066-2110.

Robert M. Kliegman, Bonita F. Stanton, Joseph W. St. Geme, Nina F. Schor, and Richard E. Behrman,
editors. Muscular Dystrophies. In Nelson Textbook of Pediatrics, Nineteenth Edition. Elsevier Inc; 2011. p
2119-2129.

Robert R. Rich, Thomas A. Fleisher, William T. Shearer, Harry W. Schroeder, Anthony J. Frew, and
Cornelia M. Weyand, editors. Myasthenia Gravis. In Clinical Immunology, Fourht Edition. Elsevier Inc;
2013. p 782-792.

Romi F, Gilhus NE, Aarli JA. Myasthenia gravis: disease severity and prognosis. Acta Neurol Scand Suppl.
2006;183: 24-25.

S. Terry Canale, and James H. Beaty, editors. Neuromuscular Disorders. In Campbell’s Operative
Orthopaedics, Twelfth Edition. Elsevier Inc; 2013. p 1335-1361.

Sillence D. Osteogenesis imperfecta: an expanding panorama of variants. Clin Orthop. 1981; 159: 11-25.

Sillence DO, Senn A, Danks DM. Genetic heterogeneity in osteogenesis imperfecta. J Med Genet .1979; 16:
101-116.

Sonia Berrih-Aknin, Mélinée Frenkian-Cuvelier, and Bruno Eymard, editors. Diagnostic and clinical
classification of autoimmune myasthenia gravis. Journal of Autoimmunity, 2014; 48-49: 143-148.

Staub H, Eine skoliotikerfamilie. Ein Betrag zur Frage der kongenitalen Skoliose und der Hereditat der
Skoliosen. Z Orthop Chir, 1922; 43:1-20

Van Dijk FS, Sillence DO. Osteogenesis imperfecta: clinical diagnosis, nomenclature and severity
assessment. Am J Med Genet A 2014: 164A: 1470-1481.


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25044831
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25044831
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/25044831

Warman ML, Cormier-Daire V, Hall C et al. Nosology and classification of genetic skeletal disorders: 2010
revision. Am J Med Genet A 2011: 155A: 943-968.

Wynne-Davis R. Familial (idiopathic) scoliosis. A family survey. J Bone Joint Surg Br, 1968; 50:24-30

Zagoriti Z, Kambouris ME, Patrinos GP et al. Recent advances in genetic predisposition of myasthenia
gravis. Biomed Res Int 2013: 2013: 404053.

Zhang H, Zhao S, Zhao Z et al. The association of rs1149048 polymorphism in matrilin-1{MATN1) gene with
adolescent idiopathic scoliosis susceptibility: a meta-analysis. Mol Biol Rep 2014: 41: 2543-2549.

Berger T, Kassirer M, Aran AA. Injectional anthrax-new presentation of an old disease. Euro Surveill 2014
Aug 14;19(32).

Derzelle S, Thierry S. Genetic diversity of Bacillus anthracis in Europe: genotyping methods in forensic and
epidemiologic investigations. Biosecur Bioterror 2013 Sep;11 Suppl 1:5S166-76.

Remy KE, Qiu P, Li Y, Cui X, Eichacker PQ. B. anthracis associated cardiovascular dysfunction and shock:
the potential contribution of both non-toxin and toxin components. BMC Med 2013 Oct 9;11:217.

Kaur M, Singh S, Bhatnagar R. Anthrax vaccines: present status and future prospects. Expert Rev Vaccines
2013 Aug;12(8):955-70.

Murthy S, Keystone J, Kissoon N. Infections of the developing world. Crit Care Clin 2013 Jul;29(3):485-
507.

Algurashi AM. Anthrax threat: a review of clinical and diagnostic measures. J Egypt Soc Parasitol 2013
Apr;43(1):147-66.

Zakowska D, Bartoszcze M, Niemcewicz M, Bielawska-Drozd A, Kocik J. New aspects of the infection
mechanisms of Bacillus anthracis. Ann Agric Environ Med 2012;19(4):613-8.

Artenstein AW, Opal SM. Novel approaches to the treatment of systemic anthrax. Clin Infect Dis 2012
Apr;54(8):1148-61.

Pavan ME, Pettinari MJ, Caird F, Pavan EE, Cataldi AA. [Bacillus anthracis: a molecular look at a famous
pathogen]. Rev Argent Microbiol 2011 Oct-Dec;43(4):294-310.

Sweeney DA, Hicks CW, Cui X, Li Y, Eichacker PQ. Anthrax infection. Am J Respir Crit Care Med 2011
Dec 15;184(12):1333-41.

Doganay M, Metan G, Alp E. A review of cutaneous anthrax and its outcome. J Infect Public Health
2010;3(3):98-105.

Smith WC, Aerts A. Role of contact tracing and prevention strategies in the interruption of leprosy
transmission. Lepr Rev 2014 Mar;85(1):2-17.

Lastoria JC, Abreu MA. Leprosy: review of the epidemiological, clinical, and etiopathogenic aspects - part 1.
An Bras Dermatol 2014 Mar-Apr;89(2):205-18.

Nascimento OJ. Leprosy neuropathy: clinical presentations. Arq Neuropsiquiatr 2013 Sep;71(9B):661-6.

Polycarpou A, Walker SL, Lockwood DN. New findings in the pathogenesis of leprosy and implications for
the management of leprosy. Curr Opin Infect Dis 2013 Oct;26(5):413-9.

Gaschignard J, Scurr E, Alcais A. [Leprosy, a pillar of human genetics of infectious diseases]. Pathol Biol
(Paris) 2013 Jun;61(3):120-8.



e Williams DL, Gillis TP. Drug-resistant leprosy: monitoring and current status. Lepr Rev 2012
Sep;83(3):269-81.

Recursos online:

ORPHANET: http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php

Osteogenesis Imperfecta Variant Database: https://oi.gene.le.ac.uk/home.php

Portal de acceso a informacidn sobre enfermedades raras del musculo, hueso y articulaciones:
http://rarediseases.about.com/od/musclesbonesandjoints/

Fuentes de material grafico:

Servier Medical Art — Power Point Image Bank: http://www.servier.com/Powerpoint-image-bank

Sommersault 18:24: http://www.somersault1824.com/

POS I G RAl ] MEMORIA DE TITOLS PROPIS DE POSTGRAU

VNIVERSITATG D VALENCIA CURS 2019/2020


http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php
https://oi.gene.le.ac.uk/home.php
http://rarediseases.about.com/od/musclesbonesandjoints/
http://www.servier.com/Powerpoint-image-bank
http://www.somersault1824.com/

ANEXO |. GUIADOCENTE DE LA ASIGNATURA

1.- DATOS DE LA ASIGNATURA

Nombre Madulo 7. Enfermedades raras Relacionadas con anomalias congénitas
Créditos ECTS 6
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2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA

En este mddulo se sigue tratando sobre enfermedades raras en este caso con anomalias congénitas. Se puede
definir una anomalia congénita como cualquier tipo de alteracion del funcionamiento o estructura normales
del organismo, que se encuentre presente desde el momento del nacimiento. Por tanto, el término
“congénito”, al referirse a la preexistencia de la condicién anémala en el individuo, conduce a que bajo este
calificativo se engloben multitud de enfermedades con caracteristicas, origenes y manifestaciones diferentes.
Las anomalias congénitas pueden tener o no un origen genético; y cualquier anomalia producida por un
defecto de indole genética, sera siempre una condicién congénita para el portador de dicho defecto.

En la préctica clinica, la identificacidn, diagnostico y tratamiento de las anomalias congénitas suele recaer en
el pediatra. Esto se debe, principalmente, a las rutinas de diagndstico prenatal y cribado neonatal que van
incorporando nuevos test para enfermedades ya conocidas y detectables, permitiendo comenzar el tratamiento
de eleccidn desde el mismo momento del nacimiento. La mejora de estas técnicas esta favoreciendo que cada
vez menos pacientes lleguen a la vida adulta arrastrando un defecto desde el nacimiento, siempre que dicho
defecto pueda corregirse o recibir tratamientos paliativos adecuados.

3.- RESULTADOS DEL APRENDIZAJE

El alumno adquirird conocimientos en aspectos relacionados con las enfermedades raras como las enfermedades raras
congeénitas como:

-TIPOS

-POSIBLES CAUSAS DE ANOMALIAS CONGENITAS

- ENFERMEDADES RARAS DE ALMACENAMIENTO LISOMICO

-IMPORTANCIA DE LA EDAD DE GESTACION

-PROBLEMAS EPIGENETICOS RELACIONADOS CON LA FERTILIZACION IN VITRO
-DESORDENES MENDELIANOS DE LA MAQUINARIA EPIGENETICA

-CRIBADO NEONATAL

-DIAGNOSTICO GENETICO

-OTRAS TECNICAS DE DIAGNOSTICO

4.- METODOLOGIA DE APRENDIZAJE UTILIZADA

Este master y cada uno de los temas de los que se compone se desarrolla y debera desarrollarse segtn los
Certificados de Calidad que cumplen los criterios establecidos en las normas UNE-EN ISO 9001 y UNE-EN
ISO 13485 cuyos alcances contienen a los Cursos de Formacion Postgrado pertenecientes al ambito de la
salud y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia.

Esta metodologia de estudio consistira en tomar como referencia de trabajo el manual didactico y de consulta
que se enviara a cada alumno por correo postal y que se publicara en el Aula Virtual del Curso. A su vez se
editara y enviara un CD con archivos multimedia que contendra la grabacién de videos tutoriales de
presentacion y contenido de cada mddulo de los que se compone el curso que se seran elaborados por el
equipo docente del master o por quien delegue el Director del Master, segln a su criterio.

A partir de ahi, el alumno tendra como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde
se le haran constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorias del Aula
Virtual donde podrén consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los
manuales de consulta que serdn remitidos por correo postal.

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES

Indicar el programa detallado que se impartira en la asignatura

El alumno debera dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participacion en foros y
examenes) de la asignatura los siguientes tiempos

Es el séptimo médulo de 8 y se entregara a los alumnos a principios de Julio de 2020.

ANOMALIAS CONGENITAS

GENETICA Y EPIGENETICA DE LAS ENFERMEDADES CONGENITAS

ENFERMEDADES RARAS DE ALMACENAMIENTO LISOSOMICO

AVANCES EN LA INVESTIGACION EN ENFERMEDADES RARAS CONGENITAS

el N



6.- SISTEMA DE EVALUACION

La evaluacidn de la aptitud del alumno se formara por la realizacidn de un examen que este debe realizar de forma
obligatoria sobre la materia de tipo test
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1.- DATOS DE LA ASIGNATURA

Nombre Madulo 8. Nuevos abordajes en la investigacion de enfermedades raras
Créditos ECTS 7
Curso Académico 2020-2021

Pertenece también a otro

titulo de postgrado? oSl X No

2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA

La investigacion biomédica en enfermedades raras se esta abordando en los Ultimos afios mediante el uso de
herramientas muy potentes que permiten la secuenciacién completa del genoma, el exoma, la secuencia
codificante del genoma, asi como el epigenoma, (elementos modificables reguladores del genoma que pueden
ser en parte heredables y que no alteran su secuencia) de muchos pacientes. La investigacion biolégica y
biomédica estd experimentando un periodo de extraordinario crecimiento en cuanto a informacion se refiere.
Principalmente motivados por la aplicacion de sistemas de andlisis genémico masivos que permiten analizar en
un solo experimento, y de manera rapida, el estado de miles de genes, su regulacién epigenética, asi como el
estudio de su producto proteico. Esta generacién masiva de datos debe producirse en un marco ético-legal
completo que permita a los investigadores obtener biomaterial para investigacion proveniente de los pacientes
en las mejores condiciones de calidad posibles y también que estos pacientes que ceden sus muestras para
investigacién estén amparados por la normativa legislativa correspondiente, que permita su anonimidad. De
ello tienen la responsabilidad los Biobancos. Es por ello, que los biobancos constituyen una de las herramientas
mas importantes en la investigacion biomédica. Estudiar hoy en dia la relacidn gen-enfermedad no se trata del
analisis de un anico gen y sus efectos, sino del analisis de miles de genes de manera conjunta.

3.- RESULTADOS DEL APRENDIZAJE

Analizar los nuevos abordajes en la investigacion de enfermedades raras.

4.- METODOLOGIA DE APRENDIZAJE UTILIZADA

Este master y cada uno de los temas de los que se compone se desarrolla y debera desarrollarse segtn los
Certificados de Calidad que cumplen los criterios establecidos en las normas UNE-EN ISO 9001 y UNE-EN
ISO 13485 cuyos alcances contienen a los Cursos de Formacion Postgrado pertenecientes al ambito de la salud
y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia.

Esta metodologia de estudio consistira en tomar como referencia de trabajo el manual didactico y de consulta
que se enviara a cada alumno por correo postal y que se publicara en el Aula Virtual del Curso. A su vez se
editara y enviara un CD con archivos multimedia que contendra la grabacién de videos tutoriales de
presentacion y contenido de cada modulo de los que se compone el curso que se seran elaborados por el equipo
docente del master o por quien delegue el Director del Master, segun a su criterio.

A partir de ahi, el alumno tendra como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde se
le haran constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorias del Aula Virtual
donde podrén consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los manuales
de consulta que seran remitidos por correo postal.

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES

Indicar el programa detallado que se impartird en la asignatura

El alumno deberéa dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participacion en foros y
examenes) de la asignatura los siguientes tiempos

Es el octavo mddulo de 9 y se entregara a los alumnos a principios de Julio de 2020.

1. INTRODUCCION

2. IMPORTANCIA DE LOS BIOBANCOS, LOS REGISTROS Y LAS HERRAMIENTAS INFORMATICAS EN
ENFERMEDADES RARAS.

3. METODOLOGIAS EN ANALISIS GENETICO EN LAS ENFERMEDADES RARAS

4. METODOLOGIAS EN ANALISIS EPIGENETICO DE LAS ENFERMEDADES RARAS

5. METODOLOGIAS EN ESTUDIOS PROTEOMICOS DE LAS ENFERMEDADES RARAS

6.- SISTEMA DE EVALUACION

La evaluacion de la aptitud del alumno se formara por la realizacién de un examen que este debe realizar de
forma obligatoria sobre la materia de tipo test.

7.- REFERENCIAS (BIBLIOGRAFIA)
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Normativa Legal de Aplicacion a los Biobancos
Legislacién espaiiola:
1. Ley 14/2007 de Investigacion Biomédica

http://www.boe.es/boe/dias/2007/07/04/pdfs/A28826-28848.pdf

2. Real Decreto 1716/2011, de 18 de noviembre

http://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2011-18919

3. Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre de Proteccion de datos de caracter personal

http://www.boe.es/boe/dias/1999/12/14/pdfs/A43088-
43099.pdfhttp://www.boe.es/boe/dias/1999/12/14/pdfs/A43088-43099.pdf

4. Real Decreto 1720/2007, de 21 de diciembre, por el que se aprueba el Reglamento de desarrollo de la Ley
Organica 15/1999, de 13 de diciembre

http://www.boe.es/boe/dias/2008/01/19/pdfs/A04103-04136.pdf

5. Ley 41/2002, de 14 noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones
en materia de informaciéon y documentacion clinica

http://www.boe.es/boe/dias/2002/11/15/pdfs/A40126-40132.pdf
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1.- DATOS DE LA ASIGNATURA

Nombre Modulo 9. Seguimiento farmacoterapéutico y atencion Farmacéutica.
Creditos ECTS 6
Curso Académico 2020-2021

Pertenece también a otro

titulo de postgrado? oSl X No

2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA

En este mddulo el alumno va a estudiar y detallar aquellas enfermedades denominadas Enfermedades Raras y el
seguimiento farmacoterapéutico y su atencion farmacéutica que afectan a un pequefio nimero de personas comparado
con la poblacién general.

3.- RESULTADOS DEL APRENDIZAJE

Promover la atencion sociosanitaria, mediante el desarrollo de programas integrales, destinados a grupos
monograficos de una Enfermedad Rara determinada o grupo de enfermedades similares, priorizando la atencién
a nifios y jovenes afectados, especialmente a los dependientes, y a sus familias.

También conocera de la existencia de una serie de instituciones y organismos involucrados en el estudio y
cooperacion con las enfermedades raras y en consecuencia con las asociaciones de pacientes que las padecen y
sus familias y/o cuidadores.

4.- METODOLOGIA DE APRENDIZAJE UTILIZADA

Este master y cada uno de los temas de los que se compone se desarrolla y debera desarrollarse segtn los
Certificados de Calidad que cumplen los criterios establecidos en las normas UNE-EN ISO 9001 y UNE-EN
ISO 13485 cuyos alcances contienen a los Cursos de Formacion Postgrado pertenecientes al ambito de la salud
y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia.

Esta metodologia de estudio consistira en tomar como referencia de trabajo el manual didactico y de consulta
que se enviara a cada alumno por correo postal y que se publicara en el Aula Virtual del Curso. A su vez se
editara y enviara un CD con archivos multimedia que contendra la grabacién de videos tutoriales de
presentacion y contenido de cada mddulo de los que se compone el curso que se seran elaborados por el equipo
docente del master o por quien delegue el Director del Master, segun a su criterio.

A partir de ahi, el alumno tendra como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde se
le haran constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorias del Aula Virtual
donde podrén consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los manuales
de consulta que serén remitidos por correo postal.

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES

Indicar el programa detallado que se impartira en la asignatura

El alumno debera dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participacion en foros y
examenes) de la asignatura los siguientes tiempos

Es el noveno mddulo de 9 y se entregara a los alumnos a principios de Mayo de 2018.

1. SEGUIMIENTO FARMACOTERAPEUTICO EN ENFERMEDADES RARAS

2. EL PAPEL DEL FARMACEUTICO EN LAS ENFERMEDADES RARAS

6.- SISTEMA DE EVALUACION

La evaluacién de la aptitud del alumno se formara por la realizacién de un examen que este debe realizar de
forma obligatoria sobre la materia de tipo test.

7.- REFERENCIAS (BIBLIOGRAFIA)
1. Aula de Promocidn de la Asistencia Farmacéutica de la Universidad de los
Pacientes. Necesidades del paciente cronico en atencion farmacéutica. Disponible en:
http://l1aff.es/pdf/ATENCIONFARMACEUTICA.pdf Ultimo acceso: Octubre 2012.
2. Federacion Espafiola de Enfermedades Raras. Sevilla. Disponible en
http://www.enfermedades-raras.org Ultimo acceso: Octubre 2012.
3. Avellaneda A, lzquierdo M, Torrent-Farnell J, Ramén JR. Enfermedades raras:
enfermedades crdnicas que requieren un nuevo enfoque socio sanitario. An Sist Sanit Navar.
2007;30(2):177-90.
4. Ministerio de Sanidad y Consumo. Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema
Nacional de Salud. Estrategia aprobada por el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de



Salud el 3 de Junio de 2009.

5. Izquierdo M, Avellaneda A. Enfoque interdisciplinario de las enfermedades raras:

un nuevo reto para un nuevo siglo. Med Clin. 2003; 121(8):299-303.

6. Izquierdo Martinez M, Avellaneda Fernandez A. Enfermedades Raras. Un enfoque
practico. Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras, Instituto de Salud Carlos I,
Ministerio de Sanidad y Consumo. 2004. ISBN: 84-95463-21-0

7. Posada de la Paz M. Las enfermedades raras y su impacto en la gestion de los
servicios de salud. Rev Adm Sanit 2008; 6: 157-178.

8. Cabezas MC. Intervenciones efectivas en educacion sanitaria. FMC 2004;11:3-12.

9. Cordoba R, Nebot M. Educacion sanitaria del paciente en atencion primaria. Med
Clin (Barc) 2005;125:154-157.

10. Serrano Gonzélez MI. La educacion para la salud del siglo XXI, comunicacion y
salud. 2da edicion. Madrid: Ediciones Diaz de Santos S.A.; 2002

11. Alves de Lima A. Habilidades de comunicacion: un pilar basico de la competencia
clinica. Rev CONAREC 2003; (19), 68: 19-24.

12. Bimbela Pedrola JL, Navarro Matillas B. Cuidando al formador: habilidades
emocionales y de comunicacién. Segunda edicién. Granada: Escuela Andaluza de Salud
Publica; 2007.

13. Irazabal Olabarrieta L,Gutiérrez Ruiz, B. ¢{Funciona la comunicacion entre los
niveles primario y secundario? Aten Primaria 1996; 17:376-8.

14. Moreno San Pedro E, Roales-Nieto JJ. El modelo de creencias de salud: revision
teorica, consideracion critica y propuesta alternativa.l: Hacia un andlisis funcional de las
creencias en salud. Rev Int Psicol Ter Psicol. 2003;3:91-1009.
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1.- DATOS DE LA ASIGNATURA
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2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA

Se realizara un ejercicio practico (Trabajo Fin de Master) relacionado con la tematica impartida y recibida a lo
largo del Curso.

3.- RESULTADOS DEL APRENDIZAJE

Este modulo tiene como objetivo que el alumno adquiera conocimientos practicos y los pueda plantear y llevar
a cabo en su vida laboral.

4.- METODOLOGIA DE APRENDIZAJE UTILIZADA

Este master y cada uno de los temas de los que se compone se desarrolla y debera desarrollarse segun los
Certificados de Calidad que cumplen los criterios establecidos en las normas UNE-EN ISO 9001 y UNE-EN
ISO 13485 cuyos alcances contienen a los Cursos de Formacion Postgrado pertenecientes al ambito de la
salud y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia.

Esta metodologia de estudio consistird en tomar como referencia de trabajo el manual didactico y de consulta
que se enviara a cada alumno por correo postal y que se publicara en el Aula Virtual del Curso. A su vez se
editara y enviara un CD con archivos multimedia que contendra la grabacién de videos tutoriales de
presentacion y contenido de cada mddulo de los que se compone el curso que se seran elaborados por el
equipo docente del master o por quien delegue el Director del Master, segln a su criterio.

A partir de ahi, el alumno tendra como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde
se le haran constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorias del Aula
Virtual donde podran consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los
manuales de consulta que seran remitidos por correo postal.

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES

Indicar el programa detallado que se impartira en la asignatura

El alumno/a debera dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participacion en foros y
examenes) de la asignatura los siguientes tiempos:

1.- Planteamiento del problema
2.- Resolucion: explicacién del proyecto realizado por el alumno en el caso expuesto.

6.- SISTEMA DE EVALUACION

El profesor/ tutor del trabajo sera el que evalué el mismo en funcién de su calidad.
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