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Màster propi (60-120 ECTS) 
Diploma d'especialització (25-45 ECTS) 
Expert universitari (11-20 ECTS) 
Certificat universitari (3-10 ECTS) 

 

 
 
 

 
 

No 
Sí : 

Entitat / Universitat: 
 

Adjuntar esborrany de conveni (art. 14 Reglament de títuls propis de postgrau de la UV) 
 
 

 
 

Presencial 

Semipresencial 

No presencial on-line 
 

 
 

Valencià 

Castellà 

Anglés 

 
 

- Data inici preinscripció : 
- Data inici curs : 

- Lloc d'impartició : 

3 junio  2020 
15 enero 2021 

Online 

- Data fi preinscripció : 
- Data fi curs : 

28 diciembre 2020 
31 diciembre 2021 

- Dies de la setmana i horari impartició : Online , 
 

 
Departament de Fisiologia 

 

Adjuntar acord de departament / centre / institut universitari amb competències en l'aval acadèmic del títol 

7. Òrgan acadèmic de la Universitat que proposa el curs : 

6. Dates de preinscripció i realització. Lloc d'impartició : 

5. Idioma en què s'imparteix la docència : 

4. Modalitat d'impartició :   (elecció única) 

3. Títol conjunt en col·laboració amb una altra entitat o Universitat :   (elecció única) 

2. Rama de coneixement : 

 

 

Art i Humanitat 
Ciències 
Ciències de la Salut 
Ciències Socials i Jurídiques 
Enginyeria i Arquitectura 

1. Tipologia del curs i nombre de crèdits :   (elecció única) 

 

 

 

 
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No 
Sí : 

Entitat: 
 

Adjuntar carta de compromís (art. 15 Reglament de títols propis de postgrau de la UV) 
 
 

 
 

Direcció d'Universitat de València 

( Indicar les dades dels directors/as d'Universitat de València que participen en el postgrau ) 
DNI : 44868217R 
Nom i cognoms : Carlos Romá Mateo 
Càrrec : 

 
DNI : 

Ayudante Doctor 
 

22685282Z 
Nom i cognoms : Federico Vicente Pallardó Calatayud 
Càrrec : Catedrático de Universidad 

 
 

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

 
 
 

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

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

10. Codirecció : 

9. Direcció del curs de postgrau : 

8. Entitats col·laboradores 

 
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   1.- MEMÒRIA ACADÈMICA  
 
 

Indiqueu l'interès i la rellevància acadèmica, científica i professional del curs: 
En el cas dels màsters, cal justificar que no coincideixen amb els títols oficials de l'àmbit. 

 
Las enfermedades raras (ER) son aquellas que afectan a menos de 5 por cada 10.000 
habitantes (según la definición de la Unión Europea). Existen entre 6.000 y 8.000 ER, teniendo 
un 80% de ellas un origen genético. Se estima que en Europa afectan a más de 29 millones de 
personas y alrededor de 3 millones de españoles, lo que requiere una necesaria actuación 
desde el punto de vista de la salud pública. 
Las ER son enfermedades crónicamente 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 relación a las manifestaciones 
clínicas, la gravedad y el pronóstico. Otras características propias de estas enfermedades son la 
dispersión geográfica, la dificultad diagnóstica y la falta de tratamientos efectivos. Las ER 
suponen un alto grado de dependencia y de carga social, sanitaria y económica que requieren 
de una atención multidisciplinar e integral. 
Es necesario llevar a cabo políticas sanitarias más específicas a nivel europeo y nacional en esta 
materia, que centralicen esfuerzos en el campo de la investigación de las ER, con el objetivo 
principal de reunir experiencias en el diagnóstico precoz y el tratamiento socio-sanitario más 
adecuado, que conlleven a la mejora de la calidad de vida del paciente afecto por una de estas 
enfermedades. 
Por todo ello, el propósito 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 
deberá adquirir conocimientos en diferentes aspectos relacionados con las enfermedades raras: 
1) Características generales y específicas de las enfermedades raras. 2) Características 
generales y específicas de los medicamentos huérfanos. 3) Normativa legal nacional e 
internacional y políticas 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) 
Coordinación entre niveles asistenciales. Atención farmacéutica y seguimiento 
farmacoterapéutico en el campo de las enfermedades raras: aplicación del Método Dáder. 7) 
Aspectos clínicos y terapéuticos de diferentes enfermedades raras con repercusión 
sociosanitaria y económica. 

 
 

 

Objectius del curs: 
Ha d'introduir-se el text resumit que es desitge que aparega en la informació de la web i altres mitjans de difusió. 

 
Una vez finalizado el Máster, el alumno deberá adquirir conocimientos en diferentes aspectos 

relacionados con las enfermedades raras: 
1) Características generales y específicas de las enfermedades raras. 
2) Características generales y específicas de los medicamentos huérfanos. 
3) Normativa legal nacional e internacional y políticas 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) Coordinación entre niveles asistenciales. Atención farmacéutica y seguimiento farmacoterapéutico en 
el campo de las enfermedades raras. 
7) Aspectos clínicos y terapéuticos de diferentes enfermedades raras con repercusión sociosanitaria y 
económica. 
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   2.- PLA D'ESTUDIS. NÚMERO I TIPOLOGIA DE CRÈDITS  
 
 
 

DISTRIBUCIÓ DEL PLA D'ESTUDIS EN 
CRÈDITS ECTS 

 
Tipologia CRÈDITS 

 
Crèdits ECTS 

Obligatòries 60,00 

Pràctiques externes 0,00 

Treball final 6,00 

 
TOTAL 

 
66,00 
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MÒDUL ASSIGNATURES OBLIGATÒRIES 
 

  
 
Càrrega docent professorat (h) 

 Càrrega 
docent 
estudiant 

  

Denominació de l'assignatura 
 

Assistència 
classes teòriques 

 
Assistència 
classes pràctiques 

 
Tutories 
obligatòries 

 
Treball 
autònom 

 
Crèdits 
ECTS 

 
Data inici 

 
Data fi 

Pertany a 
un altre títol 
de Postgrau 

1. Enfermedades Raras y Medicamentos Huérfanos 28,0 0,0 28,0  94,0  6,00 21/01/21 30/03/21 SÍ 
 NO 

Descriptors 
1.1 Definición, conceptos y terminología 
1.2 Sistemas de clasificación de las enfermedades raras (terminología OMIM y ORPHA) 
1.3 Asociaciones de pacientes nacionales y 
europeas 
1.4 Normativa y legislación en el ámbito de los medicamentos huérfanos 

2. Coordinación institucional, políticas aplicadas y normativa legal en 
enfermedades raras 

26,0 0,0 26,0  98,0  6,00 
 

21/01/21 
 
30/03/21 SÍ 

 NO 

Descriptors 
2.1 Estrategia en enfermedades raras del Sistema Nacional de Salud 
2.2 Centros de investigación y centros de referencia para la investigación y la atención de pacientes en 
enfermedades raras 
2.3 Valoración del grado de discapacidad y 
dependencia (Ley de dependencia). 
2.4 Ley de Investigación Biomédica 14/2007 

3. Enfermedades raras onco-hematológicas y del sistema circulatorio 26,0 0,0 26,0  98,0  6,00 21/01/21 30/03/21 SÍ 
 NO 

Descriptors 
3.1 Enfermedades Raras onco-hematoógicas 
3.2 Enfermedades Raras de la Sangre y de los 
Órganos Hematopoyéticos 
3.3 Enfermedades Raras del Sistema Circulatorio. 
3.4 Terapia no farmacológica y cuidados de enfermería 

2.1. PROGRAMA DOCENT   -   ASSIGNATURES 
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4. Enfermedades raras endocrinas, metabólicas y trastornos de la 
inmunidad 

26,0 0,0 26,0  123,0  7,00 01/04/21 30/06/21 SÍ 
 NO 

Descriptors 
4.1 Errores innatos del metabolismo 
4.2 Enfermedades raras endocrinas 
4.3 Enfermedades autoinmunes raras 

 

5. Enfermedades raras del sistema nervioso y de los órganos de los sentidos 40,0 0,0 40,0  120,0  8,00 01/04/21 30/06/21 SÍ 
 NO 

Descriptors 
5.1 Enfermedades raras neurológicas: genética y 
características fenotípicas 
5.2 Patología neurosensorial de la visión 
5.3 Patologías genéticas de la audición 
5.4 Enfermedades raras neuromusculares 

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

40,0 0,0 40,0  120,0  8,00 01/04/21 30/06/21 SÍ 
 NO 

Descriptors 
6.1 Enfermedades raras osteo-mioarticulares 
6.2 Enfermedades raras de la piel 
6.3 Enfermedades raras infecciosas 
y parasitarias 

7. Enfermedades raras relacionadas con anomalías congénitas 30,0 0,0 30,0  90,0  6,00 01/07/21 20/12/21 SÍ 
 NO 

Descriptors 
7.1 Anomalías congénitas 
7.2 Genética y epigenética de las enfermedades congénitas 
7.3 Enfermedades raras de almacenamiento lisosómico 
7.4 Avances en la investigación en enfermedades raras congénitas 
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Cada assignatura tindrà un mínim de 3 ECTS i  haurà de tindre una guia docent (Art. 8.4 i 8.3 del Reglament de títols propis de postgrau de la Universitat de València) 

 

8. Nuevos abordajes en la investigación de enfermedades raras 40,0 0,0 40,0 95,0 7,00 01/07/21 20/12/21 
 

Descriptors 
8.1 Introducción 
8.2 Importancia de los biobancos, los registros 
y las herramientas informáticas en enfermedades raras 
8.3 Nuevas metodologías en análisis genético en las 
enfermedades raras. 
8.4 Nuevas metodologías en análisis epigenético de 
las enfermedades raras. 
8.5 Nuevas metodologías en estudios proteómicos 
de las enfermedades raras 

9. Seguimiento farmacoterapéutico y atención farmacéutica en 
enfermedades raras 

24,0 0,0 24,0 102,0 6,00 
 

01/07/21 
 
20/12/21 SÍ 

NO 
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 

SÍ 
NO 



MEMÒRIA DE TÍTOLS PROPIS DE POSTGRAU 

CURS 2020/2021 

20721390 
Master Propio en Enfermedades Raras. 8ª edición 

 

 

 
 
 

MÒDUL PRÀCTIQUES EXTERNES 
 

 Càrrega docent estudiant   

Denominació de l'assignatura 
 
Estada en 
entitat/empresa 

 
Memòria 
pràctiques 

 
Crèdits 
ECTS 

 
Data inici 

 
Data fi 

.       

Descriptors 

TOTALS      

 
 

MÒDUL TREBALL FINAL DE MÀSTER 
 

 Càrrega docent professorat (h)  Càrrega docent estudiant   

 
Denominació de l'assignatura 

 
Assistència 
classes teòriques 

 
Tutories 

 
Preparació 
treballs 

 
Avaluació o 
defensa 

 
Crèdits 
ECTS 

 
Data inici 

 
Data fi 

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 certificarà a l'alumne 10 hores per crèdit ECTS per a cursos presencials i 8 hores per crèdit ECTS per a les assignatures no presencials. 
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   3.- PROFESSORAT  
 

 
 
 

 
 
 
 

Denominació de l'assignatura 

1-primer any  
 
 
 

NIF 

 
 
 
 

Nom 

 
 
 
 

Cognoms 

 
 
 
 

Categoría 

 
 
 
 

Departament 

 
 
 

Àrea 
Coneixement 

 
 
 
És professor 
responsable 
assignatura? 

Hores 
docència 
teòrica i (€/h) 

Hores 
docència 
pràctica i (€/h) 

Hores 
docència 
tutoria i (€/h) 

2. Coordinación institucional, políticas aplicadas y normativa 
legal en enfermedades raras 

13,0 9,00 €  13,0 9,00 € 22466994L Óscar Ernesto Zurriaga Llorens Professor Associat 
Universitat 

Departament de 
Medicina Preventiva 
i Salut Pública, 
Ciències de 
l'Alimentació, 
Toxicologia i 
Medicina Legal 

Medicina 
Preventiva i Salut 
Pública 

 

3. Enfermedades raras onco-hematológicas y del sistema 
circulatorio 

26,0 9,00 €  26,0 9,00 € 22628375D Carlos Solano Vercet Catedràtic d'Universitat Departament de 
Medicina 

Medicina  

4. Enfermedades raras endocrinas, nutritivas, metabólicas y 
trastornos de la inmunidad 

10,0 9,00 €  10,0 9,00 € 19871311R Pilar Codoñer Franch Catedràtic d'Universitat Departament de 
Pediatria, Obstetrícia 
i Ginecologia 

Pediatria  

4. Enfermedades raras endocrinas, nutritivas, metabólicas y 
trastornos de la inmunidad 

8,0 9,00 €  8,0 9,00 € 24364105K Cristina 
Amparo 

del Castillo 
Villaescusa 

Asociat Asistencial de 
Ciències de la Salut 

Departament de 
Pediatria, Obstetrícia 
i Ginecologia 

Pediatria  

4. Enfermedades raras endocrinas, nutritivas, metabólicas y 
trastornos de la inmunidad 

8,0 9,00 €  8,0 9,00 € 20006166F Sara Pons Morales Asociat Asistencial de 
Ciències de la Salut 

Departament de 
Pediatria, Obstetrícia 
i Ginecologia 

Pediatria  

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

4,0 9,00 €  4,0 9,00 € 44868217R Carlos Romá Mateo Ajudant Dr Departament de 
Fisiologia 

Fisiologia  

7. Enfermedades raras relacionadas con anomalías congénitas 5,0 9,00 €  10,0 9,00 € 19871311R Pilar Codoñer Franch Catedràtic d'Universitat Departament de 
Pediatria, Obstetrícia 
i Ginecologia 

Pediatria  

3.1. PROGRAMA DOCENT   -   PROFESSORAT UNIVERSITAT DE VALÈNCIA 
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7. Enfermedades raras relacionadas con anomalías congénitas 10,0 9,00 €  7,0 9,00 € 44868217R Carlos Romá Mateo Ajudant Dr Departament de 

Fisiologia 
Fisiologia  

10. Trabajo Fin de Master 10,0 9,00 €  10,0 9,00 € 22685282Z Federico 
Vicente 

Pallardó Calatayud Catedràtic d'Universitat Departament de 
Fisiologia 

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%) 

TOTAL EUROS : (3) + (4) 2.526,75 € 
 

Indicaciones de la normativa 
* La suma d'hores en assignatures assignades será: 

- Entre 6 i 10 per crèdit ECTS, per a les assignatures presencials. 
- Entre 4 i 8 per crèdit ECTS, per a les assignatures no presencials. 

* El 33% del total de la docència ha de ser de profesorat de la Universitat de València (reflectit en aquesta taula). 
* Como a mínim, dos professors/as seran de la Universitat de València. 
* Un maitex professor/a de la Universitat de València no pot impartir més de 100 hores de docència en un curs acadèmic. 
* El professorat ajudant doctor no pot impartir més de 25 hores de docència per curs acadèmic. 
* El profesorat ajudant i el personal investigador no poden impartir docència en aquests cursos. 
* Per a impartir docència, el PAS necessita una autorizació de Gerència. 
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Denominació de l'assignatura 

1-primer any  
 
 

NIF 

 
 
 

Nom 

 
 
 

Cognoms 

 
 
Càrrec / 
Empresa o Entitat 

Hores 
docència 
teòrica i (€/h) 

Hores 
docència 
pràctica i (€/h) 

Hores 
docència 
tutoria i (€/h) 

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

2. Coordinación institucional, políticas aplicadas y normativa legal en 
enfermedades raras 

13,0 9,00 €  13,0 9,00 € 44862670C Eva María García López Epidisease, S.L. 

5. Enfermedades raras del sistema nervioso y de los órganos de los 
sentidos 

7,0 9,00 €  7,0 9,00 € 05202667K Ignacio Del Castillo Fernández del 
Pino 

CIBER de Enfermedades Raras 
(CIBERER) / Unidad de 
Genética Molecular, Hospital 
Ramón y Cajal 

5. Enfermedades raras del sistema nervioso y de los órganos de los 
sentidos 

19,0 9,00 €  19,0 9,00 € 20164778B María Pilar Gonzalez Cabo Universitat de València / 
Investigadora CIBER 

5. Enfermedades raras del sistema nervioso y de los órganos de los 
sentidos 

7,0 9,00 €  7,0 9,00 € 25431540A José María Millán Salvador Instituto de Investigación 
Sanitaria La Fe de Valencia / 
Director General 

5. Enfermedades raras del sistema nervioso y de los órganos de los 
sentidos 

7,0 9,00 €  7,0 9,00 € 20777592J Francesc Palau Martínez Instituto de Biomedicina de 
Valencia - IBV / Director del 
CIBERER 

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

3,0 9,00 €  3,0 9,00 € 51426360Q Marcela Del Rio Nechaevsky CIBER de Enfermedades Raras 
(CIBERER) / División de 
Biomedicina Epitelial 

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

3,0 9,00 €  3,0 9,00 € 51457540P Fernando Larcher Laguzzi CIBER de Enfermedades Raras 
(CIBERER) / División de 
biomedicina epitelial. 
Fundación Jiménez Díaz 

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

15,0 9,00 €  15,0 9,00 € 20884330P Gisselle Pérez Machado / Licenciado en Ciencias 
Farmacéuticas 

3.2. PROFESSORAT EXTERN 
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6. Enfermedades raras infecciosas y parasitarias. Enfermedades raras 
osteo-mioarticulares, del tejido conectivo y cutáneo 

15,0 9,00 €  15,0 9,00 € 03918246N Pedro A Rubio Belmar Hospital Universitario y 
Politécnico La Fe de Valencia / 
Servicio de Cirugía Ortopédica 
y Traumatología 
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7. Enfermedades raras relacionadas con anomalías congénitas 5,0 9,00 €  5,0 9,00 € 20441299A José Luis García Giménez Universitat de València / 

Investigador Post-Doctoral del 
CIBERER 

7. Enfermedades raras relacionadas con anomalías congénitas 10,0 9,00 €  8,0 9,00 € 20164778B María Pilar Gonzalez Cabo Universitat de València / 
Investigadora CIBER 

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

8. Nuevos abordajes en la investigación de enfermedades raras 10,0 30,00 €  10,0 30,00 € 45801890N José Santiago Ibáñez Cabellos / Grado en Biotecnología 

8. Nuevos abordajes en la investigación de enfermedades raras 10,0 30,00 €  10,0 30,00 € 20030462S Lorena Peiro Chova Fundación para la 
Investigación del Hospital 
Clínico de la Comunidad 
Valenciana (INCLIVA) / 

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

9. Enfermedades raras de almacenamiento lisosómico. Seguimiento 
farmacoterapéutico y atención farmacéutica 

24,0 9,00 €  24,0 9,00 € 24390465T Elena Lucía Gras Colomer Especializada y Primaria 
L'Horta Manises, S.A. 
(Hospital de Manises) / 
Farmacéutica 

 
 

Número hores (2) 
 

308,0 

Import hora (3) (9,00Eu X 260,00) + (30,00Eu X 48,00) 

TOTAL EUROS : (3) 3.780,00 € 
 

Indicacions de la normativa 
* 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 currículum del professorat extern. 
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   4.- ESTUDIANTS  
 

IMPORTANT 
En el cas que la demanda de places siga superior al nombre màxim de places oferides i es desitge ampliar aquesta oferta haurà 
de sol·licitar-ho al Vicerectorat d'Estudis acompanyant la memòria econòmica corresponent així com el llistat de professorat 
encarregat d'impartir l'excés de docència generat, si escau, per l'ampliació del nombre d'estudiants. 

 
 

 
 
 

 
 
 

 
Els requisits generals d'accés són: 
+ Màster propi: 
- Títol 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 títol de grau, condicionats a l'obtenció del títol en el 
mateix any acadèmic. 
+ Diploma d'Especialització: 
- Títol 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 títol de grau, condicionats a l'obtenció del títol en el 
mateix any acadèmic. 
- Professionals de l'àmbit. 
+ Expert Universitari: 
- Títol 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 títol de grau, condicionats a l'obtenció del títol en el 
mateix any acadèmic. 
- Professionals de l'àmbit. 
+ Certificat Universitari: 
- Estar en condicions d'accedir a estudis universitaris de grau. 
- Professionals amb experiència en la matèria. 

 
 
 

Dirigit a : 
Indicar els requisits específics per a poder accedir al curs. 
 
Licenciados, Diplomados y Graduados Universitarios pertenecientes al ámbito del curso. 

Import preu públic :   1.100,00 € 

Nombre mínim d'estudiants :   20 Nombre màxim d'estudiants :   30 
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Eixides professionals : 
Ha d'introduir-se el text resumit que es desitge que aparega en la informació de la web i altres mitjans de 
difusió. 
. 
Una vez finalizado el Master, el alumno deberá haber adquirido conocimientos que faciliten 
su integración o un incremento de su destreza en los siguientes campos profesionales: 
1) Asistencia primaria en enfermedades raras, dentro del campo de la salud (enfermería, 
medicina) 
2) Comunicación especializada en temas referentes a las enfermedades raras (periodismo, 
comunicación científica) 
3) Seguimiento farmacoterapéutico en enfermedades raras (farmacia, industria farmacéutica) 
4) Gestión de proyectos científicos y estrategias hospitalarias centradas en las enfermedades 
raras (puestos administrativos y de asesoría científica) 
5) Diseño y desarrollo de terapias, kits diagnósticos, fármacos (industria biotecnológica) 
6) Docencia específica en enfermedades raras (docencia en el ámbito de la salud) 
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Àrea de coneixement (elecció única - informació per a publicitat) : 

Direcció i Gestió Empresarial 
Jurídica i Social 
Humanitats 
Ciències de l'Educació 
Psicologia 
Seguritat i Salut i Medi Ambient 
Salut 
Ciències i Tecnologia 
Activitat Física i Esport 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
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   5.- MEMÒRIA ECONÒMICA  
 

MEMÒRIA ECONÒMICA 

A.INGRESSOS PER MATRICULA  
 

1. APORTACIÓ D'ESTUDIANTS  22.000,00 € 
1.1. Nre. estudiants (1) 20  
1.2. Preu públic (2) 1.100,00 €  

2. ALTRES INGRESSOS (2) 
2.1. Per subvencions 0   € 

2.2. Per fills - 
 

 

 

TOTAL INGRESSOS (A) 22.000,00 € 
 

B. DESPESES  
 

1. CÀNON UNIVERSITARI (10%)   (3) 2.200,00 € 

2. CÀNON DE GESTIÓ ADMINISTRATIVA (15%)   (4) 3.300,00 € 

3. FONS DE BEQUES (2%)   (5) 440,00 € 

4. DESPESES D'EXECUCIÓ DE L'ACTIVITAT 
4.1. 4.1. Despeses de funcionament 

Material didàctic (fotocòpies, llibres, carpetes...) 
Viatjes i dietes 
Publicitat i promoció 
Primes d'assegurances 
Activitats complementàries (Seminaris, conferènci 
Mitjans i instal·lacions 
Altres (màx 5%)   (6) 

4.2. 4.2. Material inventariable 
Material inventariable 

5. DESPESES DE PERSONAL DOCENT 
Direcció i coordinació (màx 10%)  (7) 

5.1. 5.1. Per professorat extern 
Docència (hores) 

5.2. 5.2. Per professorat UV 
Docència (hores) 

 
 
 

200,00 € 
350,00 € 

0,00 € 
0,00 € 
0,00 € 

3.300,00 € 
0,00 € 

 

324,50 € 
 

980,00 € 
 

5.100,00 € 
 

5.805,50 € 

 
 

3.850,00 € 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

324,50 € 
 
 
 
 

5.100,00 € 
 

5.805,50 € 

4.174,50 € 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

11.885,50 € 

 
 

 

TOTAL DESPESES (B) 22.000,00 € 
 

(1) A l'efecte d'aquesta memòria, el nombre d'estudiants es considerarà com el mínim previst per realitzar l'activitat. 
(2) Art. 27 del Reglament de títols propis de postgrau de la Universitat de València. 
(3) Art. 28.2 del Reglament de títols propis de postgrau de la Universitat de València. 
(4) Art. 29.d del Reglament de títols propis de postgrau de la Universitat de València. 
(5) Art. 29.j del Reglament de títols propis de postgrau de la Universitat de València. 
(6) Art. 29.k del Reglament de títols propis de postgrau de la Universitat de València. 
(7) Art. 29.b del Reglament de títols propis de postgrau de la Universitat de València. 
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ANEXO II.   ACUERDO PARA LA REALIZACIÓN DE TÍTULOS PROPIOS DE 
POSTGRADO POR PARTE DE PROFESORADO DE LA UNIVERSITAT DE 
VALÈNCIA 

Director del Master Propio Vicerrectora de Estudios y Política Lingüística 

 

 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 
 

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

 
 
 
 

D. Federico Vicente Pallardó Calatayud Dra. Isabel Vázquez Navarro 

CONDICIONES DE DESARROLLO DEL TÍTULO 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. 

DÚRACIÓN, FECHA Y LUGAR DE IMPARTICIÓN DEL TÍTULO PROPIO : 
 

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

CRÉDITOS DEL TÍTULO PROPIO :   66,00 CREDITOS ECTS 

DIRECTOR/A DEL TÍTULO PROPIO DE POSTGRADO : 
 

D. Federico Vicente Pallardó Calatayud adscrito al Departament de Fisiologia 
 

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

OBJETO DEL ACUERDO : 
 

Realización del "Master Propio en Enfermedades Raras. 8ª edición" (20721390) 
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  ANEXO I. GUÍA DOCENTE DE LA ASIGNATURA  

 
 

1.- DATOS DE LA ASIGNATURA 
Nombre Módulo 1. Enfermedades Raras y Medicamentos Huérfanos 
Créditos ECTS 6 
Curso Académico 2020-2021 

Pertenece también a otro 
título de postgrado? □ SI x No 

 

2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA  
En este módulo el alumno va a estudiar y detallar  aquellas enfermedades denominadas 
Enfermedades Raras que afectan a un pequeño número de personas comparado con la población 
general. Son enfermedades crónicas graves, muchas de ellas mortales y los Medicamentos huérfanos 
como aquellos fármacos, prótesis, agentes biológicos o preparación dietética destinado al tratamiento 
de una Enfermedad Rara dirigidos a tratar afecciones tan infrecuentes regulando en la normativa los 
criterios para su declaración como medicamento huérfano. 

 
 

3.- RESULTADOS DEL APRENDIZAJE  
 

Promover la atención sociosanitaria, mediante el desarrollo de programas integrales, destinados a 
grupos monográficos de una Enfermedad Rara determinada o grupo de enfermedades similares, 
priorizando la atención a niños y jóvenes afectados, especialmente a los dependientes, y a sus 
familias. 
También conocerá de la existencia de una serie de instituciones y organismos involucrados en el 
estudio y cooperación 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 deberá desarrollarse según 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 Formación Postgrado pertenecientes al ámbito de 
la salud y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia. 
Esta metodología de estudio consistirá en tomar como referencia de trabajo el manual didáctico y de 
consulta que se enviará a cada alumno por correo postal y que se publicará en el Aula Virtual del Curso. A 
su vez se editará y enviará un CD con archivos multimedia que contendrá la grabación  de videos tutoriales 
de presentación y contenido  de cada módulo de los que se compone el curso que se serán elaborados por el 
equipo docente del master o por quien delegue el Director del Máster, según a su criterio. 
A partir de ahí, el alumno tendrá como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde 
se le harán constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorías del Aula 
Virtual donde podrán consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los 
manuales de consulta que serán remitidos por correo postal. 

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES  
Indicar el programa detallado que se  impartirá en la asignatura 

 
El alumno deberá dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participación en foros y 
exámenes) de la asignatura los siguientes tiempos 
Es el primer módulo de 8 y se entregará a los alumnos a principios de Enero de 2020. 
1. DEFINICIÓN, CONCEPTOS Y TERMINOLOGÍA  
2. SISTEMAS DE CLASIFICACIÓN DE LAS ENFERMEDADES RARAS (TERMINOLOGÍA OMIM Y 
ORPHA) 
3. ASOCIACIONES DE PACIENTES NACIONALES Y EUROPEAS 
4. NORMATIVA Y LEGISLACIÓN EN EL ÁMBITO DE LOS MEDICAMENTOS HUÉRFANOS 



5. CONCLUSIONES 
6. BIBLIOGRAFÍA RECOMENDADA 
7. ANEXOS 

  6.- SISTEMA DE EVALUACIÓN  
 

La evaluación de la aptitud del alumno se formará por la realización de un examen que este debe realizar de forma 
obligatoria sobre la materia de tipo test. 
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  ANEXO I. GUÍA DOCENTE DE LA ASIGNATURA  

 
 

1.- DATOS DE LA ASIGNATURA 
Nombre Módulo 2. Coordinación institucional, políticas aplicadas y normativa 

legal en enfermedades raras 

Créditos ECTS 6 
Curso Académico 2020-2021 

Pertenece también a otro 
título de postgrado? □ SI x No 

 

2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA  
 

Como se comentó en el primer módulo del Master, las Enfermedades Raras en su conjunto afectan 
aproximadamente al 5% de los ciudadanos de los países desarrollados, los cuales reivindican entre otras 
necesidades, la obtención de un diagnóstico precoz de su enfermedad, cuya búsqueda representa una de las 
etapas que entraña mayores dificultades para el enfermo y su familia. El retraso diagnóstico de estas 
enfermedades, ocurre con relativa frecuencia, debido fundamentalmente a la rareza e inespecificidad clínica 
de las mismas, lo que dificulta el diagnóstico certero. Por tanto en este módulo el alumno conocerá tanto las 
organizaciones tanto a nivel nacional e internacional que tratan de investigar y las causas que provocan estas 
patologías así como la normativa que las recogen. 

3.- RESULTADOS DEL APRENDIZAJE  
El objetivo fundamental es mejorar el conocimiento del alumno sobre la epidemiología, las causas, y los 
mecanismos de producción de las enfermedades raras para así mejorar la calidad de vida de las personas que 
viven con Enfermedades Raras en Europa teniendo como puntos objetivos en este módulo el estudio de: 
• Estrategia en enfermedades raras del Sistema Nacional de Salud Obligatoria 
• Centros de investigación y centros de referencia para la investigación y la atención de pacientes en 
enfermedades raras. 
• Valoración del grado de discapacidad y dependencia (Ley de dependencia). 
• Ley de Investigación Biomédica 14/2007 

 
4.- METODOLOGIA DE APRENDIZAJE UTILIZADA  
Este master  y cada uno de los temas de los que se compone se desarrolla y deberá desarrollarse según 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 Formación Postgrado pertenecientes al ámbito de la 
salud y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia. 
Esta metodología de estudio consistirá en tomar como referencia de trabajo el manual didáctico y de consulta 
que se enviará a cada alumno por correo postal y que se publicará en el Aula Virtual del Curso. A su vez se 
editará y enviará un CD con archivos multimedia que contendrá la grabación  de videos tutoriales de 
presentación y contenido  de cada módulo de los que se compone el curso que se serán elaborados por el 
equipo docente del master o por quien delegue el Director del Máster, según a su criterio. 
A partir de ahí, el alumno tendrá como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde 
se le harán constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorías del Aula 
Virtual donde podrán consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los 
manuales de consulta que serán remitidos por correo postal. 

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES  
Indicar el programa detallado que se  impartirá en la asignatura 
El alumno deberá dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participación en foros y 
exámenes) de la asignatura los siguientes tiempos 
Es el segundo módulo de 8  y se entregará a los alumnos a principios de Enero de 2020. 
1. ESTRATEGIA EN ENFERMEDADES RARAS DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD 
2. CENTROS DE INVESTIGACIÓN Y CENTROS DE REFERENCIA PARA LA INVESTIGACIÓN Y LA 
ATENCIÓN DE PACIENTES CON ENFERMEDADES RARAS  
3. VALORACIÓN DEL GRADO DE DISCAPACIDAD Y DEPENDENCIA (LEY DE DEPENDENCIA) 
4. LEY 14/2007 DE INVESTIGACIÓN BIOMÉDICA 

 



  6.- SISTEMA DE EVALUACIÓN  
 

La evaluación de la aptitud del alumno se formará por la realización de un examen que este debe realizar de forma 
obligatoria sobre la materia de tipo test. 

  7.- REFERENCIAS (BIBLIOGRAFIA)  
• Comunicación de la Comisión al Parlamento Europeo, al Consejo, al Comité Económico y Social Europeo y al 

Comité de las Regiones. Las Enfermedades raras: un reto para Europa (COM (2008) 679 final). 
• Decisión nº 1295/1999/CE del Parlamento Europeo y del Consejo, de 29 de abril de 1999, por la que se 

aprueba un programa de acción comunitaria sobre las enfermedades poco comunes en el marco de la 
acción en el ámbito de la salud pública (1999-2003). (DO L 155 de 22.06.1999, p. 1). Decisión derogada por 
la Decisión nº 1786/2002/CE (DO L 271 de 9.10.2002, p. 1). 

• Decisión nº 1350/2007/CE del Parlamento Europeo y del Consejo, de 23 de octubre de 2007, por la que se 
establece el segundo Programa de acción comunitaria en el ámbito de la salud (2008- 2013) (DO L 301 de 
20.11.2007, p. 3). 

• Decisión nº 1786/2002/CE del Parlamento Europeo y del Consejo, de 23 de septiembre de 2002, relativa a 
la adopción de un programa de acción comunitario en el ámbito de la salud pública (2003-2008) (DO L 271 
de 9.10.2002, p. 1). 

• El Centro de Investigación 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 Atención 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 Investigación de Enfermedades Raras. (sitio en Internet). Disponible en: 
http://www.isciii.es/. Acceso el 15 de abril de 2013. 

• Federación Española 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 Promoción de la Autonomía Personal y Atención a las personas en 
situación de dependencia. 

• Ley 14/2007, de 3 de julio, de investigación biomédica. 
• Luengo S, Aranda MT, Fuente M. Enfermedades raras: situación 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. 
• Organización Europea para las enfermedades raras (sitio en Internet). Disponible en: 

http://www.eurordis.org/. Acceso el 11 de marzo de 2013. 
• Recomendación del Consejo relativa a una acción europea en el ámbito de las enfermedades raras (2009/C 

151/02). 
• Reglamento (CE) nº 141/2000 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 16 de diciembre de 1999, sobre 

medicamentos huérfanos. 

 

 

 

 

 

 

 

http://www.ciberer.es/
http://www.creenfermedadesraras.es/
http://www.isciii.es/
http://www.enfermedades-raras.org/
http://www.enfermedades-raras.org/


 

MEMÒRIA DE TÍTOLS PROPIS DE POSTGRAU 
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  ANEXO I. GUÍA DOCENTE DE LA ASIGNATURA  

 
 

1.- DATOS DE LA ASIGNATURA 
Nombre Módulo 3. Enfermedades raras onco-hematológicas y del sistema 

circulatorio 

Créditos ECTS 6 
Curso Académico 2020-2021 

Pertenece también a otro 
título de postgrado? □ SI x No 

 

2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA  
En este módulo se analiza y se detalla las enfermedades raras onco-hematológicas entre las cuales nos 
encontramos los angiomas o hemangiomas y las diferentes variedades de leucemias. 

 

3.- RESULTADOS DEL APRENDIZAJE  
El objetivo en este módulo es el conocimiento, clasificación, efectos, tratamiento, diagnóstico de estas 

enfermedades. 
 

4.- METODOLOGIA DE APRENDIZAJE UTILIZADA  
Este master  y cada uno de los temas de los que se compone se desarrolla y deberá desarrollarse según 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 Formación Postgrado pertenecientes al ámbito de la salud 
y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia. 
Esta metodología de estudio consistirá en tomar como referencia de trabajo el manual didáctico y de consulta 
que se enviará a cada alumno por correo postal y que se publicará en el Aula Virtual del Curso. A su vez se 
editará y enviará un CD con archivos multimedia que contendrá la grabación  de videos tutoriales de 
presentación y contenido  de cada módulo de los que se compone el curso que se serán elaborados por el equipo 
docente del master o por quien delegue el Director del Máster, según a su criterio. 
A partir de ahí, el alumno tendrá como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde se 
le harán constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorías del Aula Virtual 
donde podrán consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los manuales 
de consulta que serán remitidos por correo postal. 

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES  
Indicar el programa detallado que se  impartirá en la asignatura 

 
El alumno deberá dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participación en foros y 
exámenes) de la asignatura los siguientes tiempos 
Es el tercer módulo de 8  y se entregará a los alumnos a principios de Marzo de 2020. 
1- ENFERMEDADES RARAS ONCO-HEMATOLÓGICAS 
2- ENFERMEDADES RARAS DE LA SANGRE Y DE LOS ÓRGANOS HEMATOPOYÉTICOS 
3- ENFERMEDADES RARAS DEL SISTEMA CIRCULATORIO 
4- TERAPIA NO FARMACOLÓGICA Y CUIDADOS DE ENFERMERÍA 

 

  6.- SISTEMA DE EVALUACIÓN  
La evaluación de la aptitud del alumno se formará por la realización 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 Módulo 4. Enfermedades raras endocrinas, metabólicas y trastornos de 

la inmunidad 

Créditos ECTS 7 
Curso Académico 2020-2021 

Pertenece también a otro 
título de postgrado? □ SI x No 

 

2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA  
En este capítulo, desarrollaremos algunas enfermedades raras que se engloban en su mayoría dentro del 
término de errores innatos del metabolismo, pues los primeros síntomas surgen en etapas tempranas de la 
vida y por tanto, son en su mayoría enfermedades hereditarias con un componente genético asociado. 
Además, son enfermedades en cuyo origen se ve afectada alguna de las etapas de las diferentes rutas 
metabólicas que se encargan del metabolismo de productos endógenos, mayoritariamente de origen 
hidrocarbonado, lipídico o bien proteico. 

 

3.- RESULTADOS DEL APRENDIZAJE  
 

El alumno estudiará las enfermedades raras endocrinas, nutritivas, metabólicas 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 deberá desarrollarse según 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 Formación Postgrado pertenecientes al ámbito de la salud 
y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia. 
Esta metodología de estudio consistirá en tomar como referencia de trabajo el manual didáctico y de consulta 
que se enviará a cada alumno por correo postal y que se publicará en el Aula Virtual del Curso. A su vez se 
editará y enviará un CD con archivos multimedia que contendrá la grabación  de videos tutoriales de 
presentación y contenido  de cada módulo de los que se compone el curso que se serán elaborados por el equipo 
docente del master o por quien delegue el Director del Máster, según a su criterio. 
A partir de ahí, el alumno tendrá como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde se 
le harán constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorías del Aula Virtual 
donde podrán consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los manuales 
de consulta que serán remitidos por correo postal. 

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES  
Indicar el programa detallado que se  impartirá en la asignatura 
El alumno deberá dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participación en foros y 
exámenes) de la asignatura los siguientes tiempos 
Es el cuarto módulo de 8  y se entregará 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 EVALUACIÓN  
La evaluación de la aptitud del alumno se formará por la realización 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 Módulo 6. Enfermedades raras osteo-mioarticulares, del tejido 

conectivo y cutáneo. Enfermedades raras infecciosas y parasitarias. 
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2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA  
En este módulo 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 deberá adquirir conocimientos en diferentes aspectos relacionados con las enfermedades raras como: 
Enfermedades raras parasitarias 
Enfermedades raras osteo-mioarticulares 
Enfermedades raras del tejido conectivo y cutáneo 

 
4.- METODOLOGIA DE APRENDIZAJE UTILIZADA  
Este master  y cada uno de los temas de los que se compone se desarrolla y deberá desarrollarse según 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 Formación Postgrado pertenecientes al ámbito de la 
salud y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia. 
Esta metodología de estudio consistirá en tomar como referencia de trabajo el manual didáctico y de consulta 
que se enviará a cada alumno por correo postal y que se publicará en el Aula Virtual del Curso. A su vez se 
editará y enviará un CD con archivos multimedia que contendrá la grabación  de videos tutoriales de 
presentación y contenido  de cada módulo de los que se compone el curso que se serán elaborados por el 
equipo docente del master o por quien delegue el Director del Máster, según a su criterio. 
A partir de ahí, el alumno tendrá como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde 
se le harán constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorías del Aula 
Virtual donde podrán consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los 
manuales de consulta que serán remitidos por correo postal. 

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES  
Indicar el programa detallado que se  impartirá en la asignatura 
El alumno deberá dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participación en foros y 
exámenes) de la asignatura los siguientes tiempos 
Es el sexto módulo de 8  y se entregará 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 EVALUACIÓN  
La evaluación de la aptitud del alumno se formará por la realización de un examen que este debe realizar de forma 
obligatoria sobre la materia de tipo test. 
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  ANEXO I. GUÍA DOCENTE DE LA ASIGNATURA  
 
 

1.- DATOS DE LA ASIGNATURA 
Nombre Módulo 7. Enfermedades raras Relacionadas con anomalías congénitas 

Créditos ECTS 6 
Curso Académico 2020-2021 

Pertenece también a otro 
título de postgrado? □ SI x No 

 

2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA  
 

En este módulo se sigue tratando sobre enfermedades raras en este caso con anomalías congénitas. Se puede 
definir una anomalía congénita como cualquier tipo de alteración 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 condición anómala en el individuo, conduce a que bajo este 
calificativo se engloben multitud de enfermedades con características, orígenes y manifestaciones diferentes. 
Las anomalías congénitas pueden tener o no un origen genético; y cualquier anomalía producida por un 
defecto de índole genética, será siempre una condición congénita para el portador de dicho defecto. 
En la práctica clínica, la identificación, diagnóstico y tratamiento de las anomalías congénitas suele recaer en 
el pediatra. Esto se debe, principalmente, a las rutinas de diagnóstico prenatal y cribado neonatal que van 
incorporando nuevos test para enfermedades ya conocidas y detectables, permitiendo comenzar el tratamiento 
de elección desde el mismo momento del nacimiento. La mejora de estas técnicas está 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 adquirirá conocimientos en aspectos relacionados con las enfermedades raras como las enfermedades raras 
congénitas como: 
-TIPOS  
-POSIBLES CAUSAS DE ANOMALÍAS CONGÉNITAS 
- ENFERMEDADES RARAS DE ALMACENAMIENTO LISÓMICO  
-IMPORTANCIA DE LA EDAD DE GESTACIÓN  
-PROBLEMAS EPIGENÉTICOS RELACIONADOS CON LA FERTILIZACIÓN IN VITRO 
-DESÓRDENES MENDELIANOS DE LA MAQUINARIA EPIGENÉTICA 
-CRIBADO NEONATAL  
-DIAGNÓSTICO GENÉTICO  
-OTRAS TÉCNICAS DE DIAGNÓSTICO  
4.- METODOLOGIA DE APRENDIZAJE UTILIZADA  
Este master  y cada uno de los temas de los que se compone se desarrolla y deberá desarrollarse según 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 Formación Postgrado pertenecientes al ámbito de la 
salud y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia. 
Esta metodología de estudio consistirá en tomar como referencia de trabajo el manual didáctico y de consulta 
que se enviará a cada alumno por correo postal y que se publicará en el Aula Virtual del Curso. A su vez se 
editará y enviará un CD con archivos multimedia que contendrá la grabación  de videos tutoriales de 
presentación y contenido  de cada módulo de los que se compone el curso que se serán elaborados por el 
equipo docente del master o por quien delegue el Director del Máster, según a su criterio. 
A partir de ahí, el alumno tendrá como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde 
se le harán constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorías del Aula 
Virtual donde podrán consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los 
manuales de consulta que serán remitidos por correo postal. 

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES  
Indicar el programa detallado que se  impartirá en la asignatura 

 
El alumno deberá dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participación en foros y 
exámenes) de la asignatura los siguientes tiempos 
Es el séptimo módulo de 8  y se entregará a los alumnos a principios de Julio de 2020. 
1. ANOMALÍAS CONGÉNITAS 
2. GENÉTICA Y EPIGENÉTICA DE LAS ENFERMEDADES CONGÉNITAS 
3. ENFERMEDADES RARAS DE ALMACENAMIENTO LISOSÓMICO 
4. AVANCES EN LA INVESTIGACIÓN EN ENFERMEDADES RARAS CONGÉNITAS 



  6.- SISTEMA DE EVALUACIÓN  
 

La evaluación de la aptitud del alumno se formará por la realización 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 Módulo 8. Nuevos abordajes en la investigación de enfermedades raras 

Créditos ECTS 7 
Curso Académico 2020-2021 

Pertenece también a otro 
título de postgrado? □ SI x No 

 

2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA  
La investigación biomédica en enfermedades raras se está abordando en los últimos años mediante el uso de 
herramientas muy potentes que permiten la secuenciación completa del genoma, el exoma, la secuencia 
codificante del genoma, así como el epigenoma, (elementos modificables reguladores del genoma que pueden 
ser en parte heredables y que no alteran su secuencia) de muchos pacientes. La investigación biológica y 
biomédica está experimentando un período de extraordinario crecimiento en cuanto a información se refiere. 
Principalmente motivados por la aplicación de sistemas de análisis genómico masivos que permiten analizar en 
un solo experimento, y de manera rápida, el estado de miles de genes, su regulación epigenética, así como el 
estudio de su producto proteico. Esta generación masiva de datos debe producirse en un marco ético-legal 
completo que permita a los investigadores obtener biomaterial para investigación proveniente de los pacientes 
en las mejores condiciones de calidad posibles y también que estos pacientes que ceden sus muestras para 
investigación 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 
más importantes en la investigación biomédica. Estudiar hoy en día la relación gen-enfermedad no se trata del 
análisis de un único gen y sus efectos, sino del análisis de miles de genes de manera conjunta. 

 

3.- RESULTADOS DEL APRENDIZAJE  
 

Analizar los nuevos abordajes en la investigación de enfermedades raras. 

4.- METODOLOGIA DE APRENDIZAJE UTILIZADA  
Este master  y cada uno de los temas de los que se compone se desarrolla y deberá desarrollarse según 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 Formación Postgrado pertenecientes al ámbito de la salud 
y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia. 
Esta metodología de estudio consistirá en tomar como referencia de trabajo el manual didáctico y de consulta 
que se enviará a cada alumno por correo postal y que se publicará en el Aula Virtual del Curso. A su vez se 
editará y enviará un CD con archivos multimedia que contendrá la grabación  de videos tutoriales de 
presentación y contenido  de cada módulo de los que se compone el curso que se serán elaborados por el equipo 
docente del master o por quien delegue el Director del Máster, según a su criterio. 
A partir de ahí, el alumno tendrá como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde se 
le harán constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorías del Aula Virtual 
donde podrán consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los manuales 
de consulta que serán remitidos por correo postal. 

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES  
Indicar el programa detallado que se  impartirá en la asignatura 

 
El alumno deberá dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participación en foros y 
exámenes) de la asignatura los siguientes tiempos 
Es el octavo módulo de 9  y se entregará a los alumnos a principios de Julio de 2020. 
1.  INTRODUCCIÓN 
2. IMPORTANCIA DE LOS BIOBANCOS, LOS REGISTROS Y LAS HERRAMIENTAS INFORMÁTICAS EN 
ENFERMEDADES RARAS. 
3. METODOLOGÍAS EN ANÁLISIS GENÉTICO EN LAS ENFERMEDADES RARAS 
4. METODOLOGÍAS EN ANÁLISIS EPIGENÉTICO DE LAS ENFERMEDADES RARAS 
5. METODOLOGÍAS EN ESTUDIOS PROTEÓMICOS DE LAS ENFERMEDADES RARAS 

  6.- SISTEMA DE EVALUACIÓN  
La evaluación de la aptitud del alumno se formará por la realización de un examen que este debe realizar de 
forma obligatoria sobre la materia de tipo test. 

 

  7.- REFERENCIAS (BIBLIOGRAFIA)  
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413: 1576-82, 2012. 

• Garofalo M, Quintavalle C, Di Leva G, Zanca C, Romano G, Taccioli C, Liu CG, Croce CM, 
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Oncogene 27: 3845-55, 2008. 
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Páginas web 

• http://www.ub.edu/stat/docencia/Biologia/introbioinformatica/MicroArrays/Microarrays_de_DNA.pdf 

• http://www.institutoroche.es/web/pdf/2012/libro_consenso_implementacion_arrays_completo.pdf 

• http://www.gen-es.org/assets_db/publications/documents/pub_74_d.pdf 

• http://institutoroche.es/Bioinformatica/45 

 
Normativa Legal de Aplicación a los Biobancos 

Legislación española:  

1. Ley 14/2007 de Investigación 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 Orgánica 15/1999, de 13 de diciembre de Protección de datos de carácter 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 
Orgánica 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, básica reguladora de la autonomía del paciente y de derechos y obligaciones 
en materia de información y documentación clínica  

http://www.boe.es/boe/dias/2002/11/15/pdfs/A40126-40132.pdf 
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1.- DATOS DE LA ASIGNATURA 
Nombre Módulo 9. Seguimiento farmacoterapéutico y atención Farmacéutica. 

Créditos ECTS 6 
Curso Académico 2020-2021 

Pertenece también a otro 
título de postgrado? □ SI x No 

 

2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA  
 

En este módulo el alumno va a estudiar y detallar  aquellas enfermedades denominadas Enfermedades Raras y el 
seguimiento farmacoterapéutico y su atención farmacéutica que afectan a un pequeño número de personas comparado 
con la población general. 

3.- RESULTADOS DEL APRENDIZAJE  
 

Promover la atención sociosanitaria, mediante el desarrollo de programas integrales, destinados a grupos 
monográficos de una Enfermedad Rara determinada o grupo de enfermedades similares, priorizando la atención 
a niños y jóvenes afectados, especialmente a los dependientes, y a sus familias. 
También conocerá de la existencia de una serie de instituciones y organismos involucrados en el estudio y 
cooperación 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 deberá desarrollarse según 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 Formación Postgrado pertenecientes al ámbito de la salud 
y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia. 
Esta metodología de estudio consistirá en tomar como referencia de trabajo el manual didáctico y de consulta 
que se enviará a cada alumno por correo postal y que se publicará en el Aula Virtual del Curso. A su vez se 
editará y enviará un CD con archivos multimedia que contendrá la grabación  de videos tutoriales de 
presentación y contenido  de cada módulo de los que se compone el curso que se serán elaborados por el equipo 
docente del master o por quien delegue el Director del Máster, según a su criterio. 
A partir de ahí, el alumno tendrá como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde se 
le harán constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorías del Aula Virtual 
donde podrán consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los manuales 
de consulta que serán remitidos por correo postal. 

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES  
Indicar el programa detallado que se  impartirá en la asignatura 

 
El alumno deberá dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participación en foros y 
exámenes) de la asignatura los siguientes tiempos 
Es el noveno módulo de 9 y se entregará a los alumnos a principios de Mayo de 2018. 
1. SEGUIMIENTO FARMACOTERAPÉUTICO EN ENFERMEDADES RARAS 
2. EL PAPEL DEL FARMACÉUTICO EN LAS ENFERMEDADES RARAS  

  6.- SISTEMA DE EVALUACIÓN  
 

La evaluación de la aptitud del alumno se formará por la realización de un examen que este debe realizar de 
forma obligatoria sobre la materia de tipo test. 

  7.- REFERENCIAS (BIBLIOGRAFIA)  
1. Aula de Promoción de la Asistencia Farmacéutica de la Universidad de los 
Pacientes. Necesidades del paciente crónico en atención farmacéutica. Disponible en: 
http://laff.es/pdf/ATENCIONFARMACEUTICA.pdf Último acceso: Octubre 2012. 
2. Federación Española de Enfermedades Raras. Sevilla. Disponible en 
http://www.enfermedades-raras.org Último acceso: Octubre 2012. 
3. Avellaneda A, Izquierdo M, Torrent-Farnell J, Ramón JR. Enfermedades raras: 
enfermedades crónicas 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 Martínez M, Avellaneda Fernández A. Enfermedades Raras. Un enfoque 
práctico. Instituto de Investigación de Enfermedades Raras, Instituto de Salud Carlos III, 
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 gestión de los 
servicios de salud. Rev Adm Sanit 2008; 6: 157-178. 
8. Cabezas MC. Intervenciones efectivas en educación sanitaria. FMC 2004;11:3-12. 
9. Córdoba R, Nebot M. Educación sanitaria del paciente en atención primaria. Med 
Clin (Barc) 2005;125:154-157. 
10. Serrano González MI. La educación para la salud del siglo XXI, comunicación y 
salud. 2da edición. Madrid: Ediciones Díaz de Santos S.A.; 2002 
11. Alves de Lima A. Habilidades de comunicación: un pilar básico de la competencia 
clínica. Rev CONAREC 2003; (19), 68: 19-24. 
12. Bimbela Pedrola JL, Navarro Matillas B. Cuidando al formador: habilidades 
emocionales y de comunicación. Segunda edición. Granada: Escuela Andaluza de Salud 
Publica; 2007. 
13. Irazábal Olabarrieta L,Gutiérrez Ruiz, B. ¿Funciona la comunicación 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: revisión 
teórica, consideración crítica y propuesta alternativa.I: Hacia un análisis funcional de las 
creencias en salud. Rev Int Psicol Ter Psicol. 2003;3:91–109. 
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1.- DATOS DE LA ASIGNATURA 
Nombre Trabajo final. 
Créditos ECTS 6 
Curso Académico 2020-2021 

Pertenece también a otro 
título de postgrado? □ SI x No 

 

2.- RESUMEN DE LA ASIGNATURA  
Se realizará un ejercicio práctico (Trabajo Fin de Máster) relacionado con la temática impartida y recibida a lo 
largo del Curso. 

 

3.- RESULTADOS DEL APRENDIZAJE  
Este módulo tiene como objetivo que el alumno adquiera conocimientos prácticos 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 deberá desarrollarse según 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 Formación Postgrado pertenecientes al ámbito de la 
salud y bajo la Modalidad a Distancia: Con especialidad Multimedia. 
Esta metodología de estudio consistirá en tomar como referencia de trabajo el manual didáctico y de consulta 
que se enviará a cada alumno por correo postal y que se publicará en el Aula Virtual del Curso. A su vez se 
editará y enviará un CD con archivos multimedia que contendrá la grabación  de videos tutoriales de 
presentación y contenido  de cada módulo de los que se compone el curso que se serán elaborados por el 
equipo docente del master o por quien delegue el Director del Máster, según a su criterio. 
A partir de ahí, el alumno tendrá como elemento de desarrollo de la materia el Aula Virtual del curso donde 
se le harán constar los manuales y archivos complementarios multimedia, el apartado de Tutorías del Aula 
Virtual donde podrán consultar directamente con los profesores las posibles dudas que pudieran tener y los 
manuales de consulta que serán remitidos por correo postal. 

5.- PROGRAMA: DESCRIPTORES  
Indicar el programa detallado que se  impartirá en la asignatura 

 
El alumno/a deberá dedicar al temario (lectura de los temas y desarrollo de problemas, participación en foros y 
exámenes) de la asignatura los siguientes tiempos:       
  
1.- Planteamiento del problema  
2.- Resolución: explicación del proyecto realizado por el alumno en el caso expuesto. 

  6.- SISTEMA DE EVALUACIÓN  
 

El profesor/ tutor del trabajo será el que evalué el mismo en función de su calidad. 
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