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CURSOS DE VERANO

Pasado, presente y futuro del ReeR:
Registro estatal de enfermedades
Raras

Civivox Condestable. Pamplona. Salén de actos (planta baja).

25 plazas

15€

3,5 horas

Palacio del Condestable

Matricula abierta

Plazo de inscripcién

Hasta 18 junio 2026

Sala accesible para personas con movilidad reducida.

Si tiene alguna necesidad de accesibilidad, pdngase en contacto con cursosdeverano@unavarra.es.

En Europa se conocen como enfermedades raras (ER) aquellas que afectan a menos de
5 personas por cada 10.000 habitantes y que ademas son graves, cronicas, debilitantes

y, en lamayoria de los casos, altamente discapacitantes.



LaprimeraEstrategia en ER del Sistema Nacional de Salud (SNS) fue aprobada en
2009, y en ella seidentifico la necesidad de disponer de informacion epidemiol 6gica
consistente para poder desarrollar politicas sanitarias, socialesy de investigacion, y se

recomendaba fomentar el desarrollo e implementacion de registros de ER.

El Registro estatal de enfermedades Raras (ReeR) se cred y regul 6 afinales de 2015
con lafinalidad de proporcionar informacion epidemiol 6gica sobre enfermedades raras
paraorientar la planificacién y la gestién sanitaria. El ReeR depende del Ministerio de
Sanidad y esta constituido por |os registros autondémicos poblacional es de enfermedades
raras. Ademas, en € grupo de trabgjo (GT) del ReeR, también participan el Instituto de
Salud Carlos 11 (através del Instituto de Investigacion en Enfermedades Raras — | ER)

y las principal es agrupaciones de asociaciones de pacientes. FEDER y ASEM.

En esta década de andadura, €l ReeR haido consolidandose y alcanzando una serie de
hitos que es importante revisar y analizar para continuar proyectandose hacia e futuro.
Y parareflexionar sobre “hacia donde va’ también es importante recordar “ de donde

viene”, porque la historia del ReeR se remonta mas alla de la aprobacion de la primera

estrategia.

PUBLICO DESTINATARIO
El curso esta dirigido a profesionales, alumnado y profesorado del ambito de la
epidemiologiay la Salud Publica, pero también esta abierto a publico genera, a

cualquier persona interesada en las enfermedades raras.

OBJETIVOS
Este curso de verano pretende dar a conocer el pasado y el presente del Registro estatal
de enfermedades Raras (ReeR), y reflexionar sobre su futuro a corto, medio y largo

plazo.

DIRECCION DEL CURSO

Dra. Esther Vicente Cemborain, profesora asociada del Departamento de Ciencias de la
Salud de la Universidad Publica de Navarra (UPNA), técnica de la Seccion de
Docencia, Investigacion e Innovacion del Instituto de Salud Pablicay Laboral de
Navarra (ISPLN), y vocal de la Junta Directiva de la Sociedad Espafiola de



Epidemiologia (SEE).

MARTES 23 JUNIO
10:30- 11:00 Mesaredonda

Modera: Esther Vicente Cemborain, directora de los cursos de verano UPNA integrados
en las actividades precongreso de la SEE.
Presentacion e inauguracion de los cur sos de verano UPNA integrados en las

actividades precongreso de la Sociedad Espafiola de Epidemiologia (SEE)

Begofia Pérez Eransus, Vicerrectora de Estudiantes, Vida Universitariay Compromiso
Social delaUniversidad Publicade Navarra (UPNA).

Joseba Asiron Saez, Alcalde del Ayuntamiento de Pamplona-Irufia.
Maria Jodo Forjaz, Presidenta de la Sociedad Espafiola de Epidemiologia (SEE).

11:00 - 11:45 Conferencia
Primeras experiencias en la Epidemiologia de enfermedadesraras: ¢de donde

venimos?

Oscar Zurriaga Llorens. Investigador emérito de Fundacio6 Fisabio y profesor titular

(jubilado) de Medicina Preventivay Salud Publica de la Universitat de Valéncia.

11:45 - 13:15 Mesaredonda
Modera: Esther Vicente Cemborain, directora del curso.

El Registro estatal de enfermedades Rar as (ReeR): que diez afios no son nada

- El papel coordinador del Ministerio de Sanidad. M. Dolores Perea Aceituno. Centro
Coordinador de Alertasy Emergencias Sanitarias (CCAES). Ministerio Sanidad.

- Informacién de calidad paralas enfermedades raras. validacion y explotacion de los
datos. Ana Villaverde Hueso. Ingtituto de Investigacion de Enfermedades Raras (11 ER).
Instituto de Salud Carlos 111

- La perspectiva de | as asociaciones de pacientes en el desarrollo del ReeR. Manuel
Rego Collazo. Asociacion de Enfermedades Neuromusculares (ASEM),

- Experienciade la Comunidad de Madrid y del Pais VVasco como registros autonémicos
de enfermedades raras. Juan Pablo Chalco Orrego (Sistema de Informacion de
Enfermedades Raras de la Comunidad de Madrid), Henar Sampedro Garcia (Registro



de Enfermedades Raras de Euskadi)

13:15 - 14:00 Mesa Redonda
Modera: Pilar Soler Crespo, CCAES - Ministerio de Sanidad.
Retos para el futuro del ReeR en el contexto delavigilanciay otrosregistros de

enfermedadesraras. ¢hacia dénde vamos?

- La Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud (SNS) y la
necesidad de informacion. Carla Duefias Canas. Subdireccion General de Calidad
Asistencia. Ministerio de Sanidad

- Sinergias entre los registros asistenciales, de proyectos de investigacion y el ReeR.
Josune Hualde Olascoaga. Pediatra del Hospital Universitario de Navarra (HUN) e
investigadora del proyecto NAGEN Pediatricsy UNICAS.

- Las expectativas de |as asociaciones de pacientes en la proyeccién del ReeR. Adridn
Elizalde Berruezo. Presidente de GERNA — Grupo de Enfermedades Raras de Navarra
(asociacion integrada en FEDER).

ORGANIZA
Universidad Publicade Navarra (UPNA). Sociedad Espafiola de Epidemiologia (SEE).
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Grupo de Trabajo del Registro Estatal de Enfermedades Raras (GT-ReeR)
Instituto de Salud Publicay Laboral de Navarra (ISPLN)

Asociacion GERNA: Grupo de Enfermedades Raras de Navarra
Ayuntamiento de Pamplona — Iruiia
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