
 

Información general 

 

Inscripción: Estudios propios de la Universidad de Murcia http://casiopea.um.es 

Plazo de matrícula y solicitud de beca: Hasta el 9 de octubre de 2017  

Precio público: 120 € 

Nº total de horas: 3 ECTS (30 horas presenciales + 45 horas no presenciales) 

Plazas: mínimo 15 / máximo 40 personas 

Becas: Se concederán becas, de hasta el 50% del precio público de matrícula, en 

función del número de solicitudes recibidas y las circunstancias acreditadas 

documentalmente en el plazo establecido: 

- Nivel de renta de la unidad familiar. 

- Situación laboral: desempleo con o sin prestación, empleo parcial. 

- Familia numerosa. 

- Expediente académico. 

- Certificado de discapacidad. 

- Ser titulado en Trabajo Social. 

- Ser colegiado de Trabajo Social: certificado.  

- La distancia del municipio de residencia. 

- Otras cuestiones de relevancia que se acrediten documentalmente. 
 

 

Más información 

 

Escuela de Práctica Social de la Universidad de Murcia 

Web: www.um.es/estructuras/eps 

Teléfono: 868 88 40 78  -  Email: epracsoc@um.es 

Horario de atención al público: Lunes a viernes de 9:00 a 14:00 h  

Martes de 16:00 a 17:30 h 

 
Entidades colaboradoras 
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Presentación  
 

 

Las enfermedades raras son aquellas que tienen una baja incidencia en la población. 

Para ser considerada como rara, cada enfermedad sólo puede afectar a un número 

limitado de personas, concretamente a menos de 5 de cada 10.000 habitantes. Los 

trabajadores sociales son un perfil profesional clave en el ámbito específico de las 

Enfermedades Raras. Por esa razón se propone la siguiente actividad formativa, cuyos 

objetivos fundamentales son: 

 

- Proporcionar una formación previa a los trabajadores sociales, que posibilite su futura 

incorporación a este ámbito específico como profesionales.  

- Dotar al alumno de Trabajo Social de las suficientes herramientas formativas para adquirir 

una visión global y completa del papel del trabajo social, mediante sesiones teórico-

prácticas impartidas por profesionales del ámbito de las Enfermedades Raras. 

- Sensibilizar a los profesionales del Trabajo Social y suscitar en ellos las ganas de trabajar 

con este colectivo, y para el mismo, durante la etapa profesional. Los estudiantes de este 

curso en general van a poder entender los conceptos generales y aspectos psicosociales de 

las Enfermedades Raras. 

- Facilitar unos conocimientos, habilidades y actitudes que posibiliten la comprensión de 

nuevas teorías, métodos y técnicas dentro de los diferentes campos disciplinares que se 

vinculan con el ámbito de las Enfermedades Raras, conducentes a satisfacer de manera 

óptima las exigencias profesionales. 

- Concienciar sobre la importancia que tiene trabajar en red, con todos los grupos de interés: 

profesionales de las Enfermedades Raras, profesionales sociales y sanitarios, comunidad 

científica, industria, medios de comunicación y demás actores sociales. 

 

Destinatarios  

 

Alumnado universitario y titulados en Trabajo Social o disciplinas afines. 

 

Duración y desarrollo  

 

Duración: 75 horas (30 horas presenciales distribuidas en 8 sesiones). 

Calendario: 17, 19, 24, 26, 31 de octubre y 2, 7 y 9 de noviembre 2017. 

Horario: Todas las sesiones se desarrollarán los días indicados, de 16:30 a 20:15 horas. 

Lugar de celebración: Universidad de Murcia, Campus Universitario de Espinardo. 

CRAU: Al alumnado de la Universidad de Murcia que así lo solicite se le reconocerá 1 

crédito CRAU. 

Contenidos Generales  

 

Nociones básicas sobre Enfermedades Raras.  

Área Médica y Área Psicológica. 

Necesidades de las personas y familias que conviven con una enfermedad rara.  

Marco normativo y Líneas Estratégicas en enfermedades raras en España. 

La importancia del movimiento asociativo en enfermedades raras: España, Europa e 

Iberoamérica. 

Trabajo Social y Enfermedades Raras.  

Redes Sociales y Enfermedades Raras. 

Comunicación y Enfermedades Raras. 

Centro Multidisciplinar de Atención Integral a personas y familias con enfermedades raras. 

 

Profesorado  

 

- D. Juan Carrión Tudela. Trabajador social. Presidente de la Federación Española de 

Enfermedades Raras FEDER. Presidente de la Asociación de Enfermedades Raras D’ 

GENES. Miembro del Consejo Asesor de Sanidad del Ministerio de Sanidad, Servicios 

Sociales e Igualdad. Presidente de la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras 

ALIBER. 

- Dña. Mª Rosario Domingo Jiménez. Médica Jefe de la Sección de Neuropediatría, 

Hospital Clínico U. V. Arrixaca. Profesora Asociada Universidad de Murcia, Dpto. 

Cirugía, Pediatría, Obstetricia y Ginecología, Área de Pediatría. 

-  Dña. Isabel Fernández Aldeguer. Antropóloga Social y Cultural, Trabajadora Social 

Responsable de la Delegación de FEDER en Murcia. Miembro del grupo de trabajo SPAG 

(Social Policy Advisory Group) perteneciente a EURORDIS. 

- D. Manuel Illera Hernández. Psicólogo y educador social habilitado. Psicólogo de d’ 

genes Murcia. Educador social en instituciones penitenciarias. 

- D. Antonio M. Bañón Hernández. Doctor por la Universidad de Murcia. Profesor 

Universidad de Almería. Director científico del Centro de Investigación en Comunicación 

y Sociedad (CySOC) de la Universidad de Almería; director del Grupo de Investigación 

ECCO (Estudios Críticos sobre la Comunicación). 

- D. Miguel Ángel Ruiz Carabias. Psicólogo. Director de la Asociación de Enfermedades 

Raras D’ GENES. 

- Dña. Eva López Añón. Social media Strategist. Marketing Digital, e-Health. 


