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Se conocen como enfermedades raras aquellas que afectan a menos de 5 personas por
cada 10.000 habitantes y que ademés son graves, cronicas, debilitantesy, en lamayoria
de los casos, atamente discapacitantes. Su diagndstico y abordaje han de estar
fundados en perspectivas pluridimensionales y diferenciadas, en concreto, biolégica,
psicoldgica, social y asistencial; y, todas ellas han de ser integradoras.

PUBLICO DESTINATARIO

El curso esta dirigido atoda la sociedad en general, a cualquier persona interesada en
las enfermedades raras. En particular a profesionales, alumnado y profesorado de la
psicologiay del @mbito socio-sanitario.

OBJETIVOS

El objetivo de este curso de verano es visibilizar |as necesidades biopsicosociales de
pacientes con enfermedades raras, asi como de sus sistemas familiares y profesionales
que les atienden. Ademés, pretende dar a conocer € impacto psicol 6gico que supone
convivir con e diagnéstico de una enfermedad rara (tanto en primera persona como en
el entorno mas cercano), algunas intervenciones para su abordaje, y también la
repercusion que la pandemia de Covid-19 ha significado para este colectivo.

DIRECCION DEL CURSO

Dra. Esther Vicente Cemborain, profesora asociada del Departamento de Ciencias de la
Salud dela UPNA y técnica del Registro Poblaciona de Enfermedades Raras de
Navarra(RERNA) en €l Instituto de Salud Publicay Laboral de Navarra (ISPLN).

MARTES 21 DE JUNIO

DiaMundial delalucha contrala Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)

LUNES 20 JUNIO
09:00 - 09:30

Inauguracion y presentacion del curso



Dofia Begofia Pérez Eransus, vicerrectora de proyeccion universitaria, culturay
divulgacion de la Universidad Publica de Navarra

Dofia M2 Angeles Nuin Villanueva, directora gerente del Instituto de Salud Publicay
Labora de Navarra

Don Txema Garcia Gila, presidente de la asociacion GERNA - Grupo de
Enfermedades Raras de Navarra

Dra. Esther Vicente Cemborain, directoradel curso

09:30 - 10:15 Conferencia

Enfermedadesraras: introduccién y recur sos de informacion

Dofia Esther Vicente Cemborain, profesora de la UPNA y técnica del Registro
Poblacional de Enfermedades Raras de Navarra

10:15- 11:00 Conferencia
Necesidadesy expectativas de pacientes con enfermedadesraras, susfamiliaresy

profesionales baj o una per spectiva biopsicosocial

Don Juan Francisco Lépez Paz, profesor titular de Psicologiay miembro del equipo
Neuro-e-Motion de la Universidad de Deusto

11:00 - 11:30 Pausa

11:30 - 12:15 Conferencia
Experiencia emocional del proceso diagndstico de una enfermedad raray la

per cepcion de los sistemas de apoyo.

DofaLaiaLlubes Arria, enfermeray doctoranday, dofia Judith Roca L1obet, decana de
la Facultad de Enfermeriay Fisioterapia de la Universitat de Lleida

12:15- 13:00 Conferencia

Consgj o genético ante enfermedades rar as hereditarias.

DoflaMaria A. Ramos Arroyo, Servicio de Genética Médica del Hospital Universitario
de Navarra (HUN) y colaboradora honorifica de la UPNA

13:00 - 14:00 Mesaredonda

Enfermedadesrarasy per spectiva biopsicosocial

Dona Esther Vicente Cemborain

Don Juan Francisco Lépez Paz



DofiaLaiaLlubes Arria

Doria Judith Roca LIobet
Dofia Maria A. Ramos Arroyo

Modera: Don José Antonio Villanueva Oyarzabal, trabajador social de ADEMNA y
profesor del Departamento de Sociologiay Trabajo Social dela UPNA

MARTES 21 JUNIO

09:00 - 09:45 Conferencia

Repercursion de una enfermedad rara o sin diagnostico en e sistema familiar

Dofia Maria Donalisio Artieda, psicologa del centro EMPSANA

09:45 - 10:30 Conferencia
Intervencion psicol6gica en personas afectadas por enfermedadesrar as (pacientes

y familiares)
Doria Patricia Diez Lecumberri, psicologa del centro EMPSANA

10:30 - 11:00 Mesaredonda

Experiencias de pacientesy familiares
Representantes de la asociacion GERNA (Grupo de Enfermedades Raras de Navarra)
Modera: Doria Esther Vicente Cemborain

11:00 - 11:30 Pausa

11:30 - 12:30 Mesaredonda
Vivir valE LA pena

Don Juan Carlos Unzué Labiano, ex-portero y ex-entrenador de futbol profesional
Representantes de la Asociacion Navarra de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ANELA)

Modera: Dofla Esther Vicente Cemborain

12:30 - 13:15 Conferencia

Dispositivos de atencién, asociacionismo, coor dinacion y cooper acion de entidades

Dofia Mireia Soba Martinez, psicologa de la delegacién del Pais Vasco de la
Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER)

13:15 - 14:00 Conferencia

Impacto de la pandemia de Covid-19 en las per sonas afectadas por enfer medades



raras

Dofia Mireia Soba Martinez, psicologa del Servicio de Atencion Psicolégica (SAP) de
FEDER
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