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OBJECTIUS

Les sortides professionals que tA© el curs sAn:

Quan una malaltia afecta a un nA2mero limitat o reduA™t de persones respecte a la poblaciA® en general, se'l denomina com a
malaltia estranya (*ER). D'acord amb la UniA? Europea, aquest tipus de malalties afecta a menys de 5 per cada 10.000
habitants, i existeixen entre 6.000 i 8.000 de malalties estranyes, sent el 80 per cent d'elles d'origen genA“tic. Tan sols a Europa
les malalties estranyes afecten a mA©s de 29 milions de persones, entre elles a uns 3 milions d'espanyols, la qual cosa es
tradueix en la gran necessitat de donar una atenciA® adequada per part de les autoritats sanitA ries a aquestes persones.
Atenent aquesta necessitat, la Universitat de ValA ncia ofereix el MA ster Propi en Malalties Estranyes.

Cal destacar que les malalties estranyes es distingeixen per ser patiments crA2nicament *discapacitantes i debilitants, que
posen en risc la vida dels pacients. Aquestes malalties es caracteritzen per la seua baixa prevalenA§a i el seu alt nivell de
complexitat. MA©s encara, es manifesten a diferents edats, a mA©s de que poden variar en relaciA? a les manifestacions clA-
niques, la seua gravetat i el pronA2stic. Dur a terme polAtiques sanitA ries mA©s especAfiques en la matA“ria que incloguen una
major investigaciA3 i coneixement de les malalties estranyes A©s alguna cosa que la Universitat de ValA"ncia atA©n totalment
mitjanAgant el seu MA ster Propi en Malalties Estranyes.

D'aquesta forma, grA cies al MA ster Propi en Malalties Estranyes, els professionals adquiriran els segAVsents coneixements i
eines:

- Identificar les caracterAstiques generals i especAfiques de les malalties estranyes, aixA com dels medicaments orfes.

- ConAw®ixer la normativa nacional i internacional, aixA com les polAtiques aplicades entorn de les malalties estranyes i els
medicaments orfes.

- Reunir experiA“ncies en el diagnA2stic precoA§ i tractament soci sanitari mA©s adequat de les malalties estranyes, afavorint la
millora en la qualitat de vida dels pacients afectats.

- Donar a conA®@ixer els diferents aspectes de les malalties estranyes, ja que solen ser poc conegudes, als professionals
interessats o implicats en algun de les baules del procA©s assistencial, amb mires de cobrir les necessitats que tinga un pacient
amb una *ER.

- ConA®©ixer i fer sinergia amb els principals organismes, institucions xarxes i portals sanitaris relacionats amb les malalties
estranyes, aixA com amb les associacions de pacients afectats i que hi haja una coordinaciA3 entre nivells assistencials, atenciA3
farmacA“utica i seguiment farmacoterapA~utic en I'A mbit.

- ConA®ixer els aspectes clAnics i terapA~utics de les diferents malalties estranyes amb repercussiA® sociosanitA ria i
econAzmica.

A més del ja esmentat, les malalties estranyes es caracteritzen i dificulten més per la seua dispersié geografica, la seua
dificultat diagnostica i una manca de tractaments efectius. Representen també un alt grau de dependéncia i de carrega social,
familiar, sanitaria i economica. Per tant, I'atencié que requereixen les malalties estranyes ha de ser completa i multidisciplinaria,
rad per la qual existeix el Master Propi en Malalties Estranyes.

El programa del Master Propi en Malalties Estranyes és molt complet i inclou amplia teoria sobre les ER i medicaments orfes,
glestions sobre la coordinacié institucional, politiques aplicades i normativa legal en ER, ER onco-hematologiques i del sistema
circulatori, ER endocrines, nutritives, metaboliques i trastorns d'immunitat, ER del sistema nervids i dels drgans dels sentits,
malalties estranyes infeccioses i parasitaries, ER, osteo-mioarticulars, del teixit connectiu i cutani,ER relacionades amb
anomalies genétiques. D'altra banda, s'inclouran nous abordatges en la investigacié de ER, aixi com ER d'emmagatzematge
lisosomic, seguiment farmacoterapeutic i atencid.

Avantatges de cursar el Master Propi en Malalties Estranyes:

1. Adquirir els coneixements que faciliten la integracié o increment en la destresa del professional sanitari en I'assisténcia
primaria en ER.

2. Comptar amb una comunicacié especialitzada en temes referents a les ER, com a periodisme o comunicacié cientifica.
3. Donar un seguiment farmacoterapéutic en *ER (farmacia, indUstria farmaceutica)

4. Poder gestionar projectes cientifics i estratégies hospitalaries sobre ER.

5. Dissenyar i desenvolupar terapies, kits diagnostics i farmacs (indUstria biotecnologica).

6. Obtindre coneixements necessaris per a dedicar-los a la docencia especifica en ER.
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