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Extremadura participó con voz propia en el II Congreso
Internacional de Medicamentos Huérfanos y Enfermedades Raras

Pioneros en Enfermedades Raras
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jo y participación de nuestra
Comunidad en todos los fo-
ros de Enfermedades Raras
(E.R.), FEDER-Extremadura
tuvo la posibilidad de partici-
par en la segunda edición
del Congreso Internacional
de Medicamentos Huérfanos
y E.R., organizado por el Co-
legio de Farmacéuiticos de
Sevilla y la Federación Es-
pañola de E.R. (FEDER). En su
ponencia, ‘El paciente y el
médico ante una Enferme-
dad Rara’, la delegada María
José Sánchez expuso la pro-
blemática de los pacientes y
las dificultades del médico
ante este tipo de enfermeda-
des, destacando que el abor-
daje de forma disgregada y
descentralizada plantea pro-
blemas tanto a nivel ético co-
mo profesional, y concluyó
con una llamada para que
las partes implicadas -médi-

cos, industria farmacéutica, ad-
ministración y organizaciones de
pacientes- sigan en contacto, ex-
poniendo sus posturas y estable-
ciendo posibles colaboraciones
en beneficio de las personas con
E.R.
En este II Congreso de Medica-
mentos Huérfanos y Enfermeda-
des Raras ha quedado de mani-
fiesto que alrededor de 3 millo-
nes de españoles sufren una E.R.
Tras muchos años de olvido ha
llegado el momento de invertir
esfuerzos, recursos humanos y
materiales para paliar el dolor de
tantas familias que se sienten ais-
ladas, buscando por su cuenta
una solución a sus problemas y, a
veces, apoyo y comprensión a ni-
vel asistencial.
Para la delegada extremeña
María José Sánchez, en el Congre-
so se ha detectado una gran serie-
dad y compromiso por parte de
todos los ponentes. “Destacaría
no sólo la profesionalidad, sino

también el perfil humano. Todo
esto se ha visto enriquecido por
la experiencia y el testimonio de
los pacientes, imprescindibles pa-
ra el diseño de modelos de inter-
vención adecuados para abordar
este tipo de enfermedades”.
El trabajo llevado a cabo desde
Extremadura ha sido valorado
positivamente a nivel nacional
en distintos medios. Algunos de
la reputación de ‘Medicina Clíni-
ca’ (“Las iniciativas emprendidas
en el ámbito de las E.R. en Extre-
madura demuestran que la Ad-
ministración no es ajena a la cre-
ciente sensibilización sobre estas
enfermedades”) o ‘Diario Médico’
(“En relación con el apoyo de las
distintas administraciones el pre-
sidente de FEDER destacó el pa-
pel jugado por Extremadura, que
ha sido la pionera”).
Además de FEDER-Extremadura,
en estas jornadas participaron co-
mo congresistas dos profesiona-
les del Servicio de Epidemiología

de Extremadura, que están lle-
vando a cabo el registro de E.R. en
colaboración con la Delegación
Extremeña de E.R.

Trabajo regional
Dentro de un ámbito regional,
hay que destacar que la Conse-
jería de Sanidad, la Escuela de Sa-
lud y FEDER-Extremadura organi-
zan cursos dirigidos a profesiona-
les de Atención Primaria con el

objetivo de orientar hacia la sos-
pecha diagnóstica, seguimiento
del paciente y nuevos tratamien-
tos. Por otro lado, la Dirección Ge-
neral de Consumo y Salud Comu-
nitaria forma parte de la Red Epi-
demiológica para la Investigación
de las E.R., que tiene entre sus ob-
jetivos la creación de Registros de
afectados, trabajo que se está lle-
vando a cabo con la colaboración
de FEDER-Extremadura.

L a Secretaría Técnica de
Drogodependencias, ór-
gano responsable de la

atención a las drogodepen-
dencias en nuestra Comuni-
dad y encuadrada en la Di-
rección General de Atención
Sociosanitaria y Salud del
SES, ha creado una página
web conectada al servidor de
la Consejería de Sanidad que
pretende llegar a ser un me-
dio de comunicación para
profesionales y usuarios inte-
resados en el ámbito de las
adicciones.
El objetivo de dicha página
es disponer de un soporte in-
formático que permita infor-
mar a todos los profesiona-
les, usuarios, colectivos y
ONG interesados en el cam-
po de las toxicomanías, de
las últimas noticias, publica-
ciones, eventos o recursos de
interés que existan en adic-
ciones a nivel regional, na-

cional e internacional.
Se trata de una página dinámica
y lo será tanto como los profesio-
nales y personas interesadas de-
seen que así lo sea con su partici-
pación. Una web que tiene varias
secciones.
Pinchando sobre el logotipo, se
describe la Secretaría Técnica de
Drogodependencias, organigra-
ma, competencias y programa de
actuación, así como los profesio-
nales responsables de área, direc-
ciones de correo electrónico y
teléfonos para contactar con
ellos. Junto a este icono se descri-
ben las áreas de actuación, que a
su vez cuentan con noticias, do-
cumentos y enlaces.
La sección de biblioteca está in-
dicada por un icono en el que se
puede encontrar información de
todas las áreas, sobre legislación
en drogodependencias (Ley de
Convivencia y Ocio de Extrema-
dura, Ley de Prevención, Asisten-
cia y Reinserción de Drogodepen-
dencias de la Comunidad
Autónoma de Extremadura, etc.),
Documentos actuales (el PID, la
encuestas domiciliaria y escolar
de los últimos años, últimas pu-
blicaciones en prevención, etc.) y
enlaces con páginas de interés en
el campo de las dicciones (PND,
FAD, NIAAA).
Se mantiene una actualización
permanente de noticias de in-

terés sobre las áreas de interven-
ción en drogodependencias (pre-
vención, incorporación social,
asistencia, coordinación, infor-
mación y recursos y formación),
reflejándose en la página de ini-
cio la última noticia publicada.
Se pueden seleccionar las noti-
cias por áreas o todas las noticias
independientemente del área.
El mapa es un directorio con los
recursos existentes de atención a

drogodependencia en nuestra co-
munidad autónoma. Están agru-
pados por tipo de recurso y por
municipios.
También podrán existir foros so-
bre cuestiones relacionadas con
las drogodependencias en los que
cualquier interesado podrá opi-
nar sobre el tema planteado.
Así mismo existe un área res-
tringida para profesionales, con
noticias, próximos eventos y foro

propio, donde los profesionales
podrán tener un lugar para el de-
bate y la discusión. Para acceder a
esta sección deberá solicitarse
previamente.
Finalmente hay que destacar
que en la portada se indica el
Teléfono de información gratuita
para drogodependencias y VIH SI-
DA, así como el correo de contac-
to con la Secretaría Técnica de
Drogodependencias.

El SES ha dispuesto una nueva herramienta para fomentar la comunicación entre
profesionales, usuarios y colectivos interesados en el campo de las toxicomanías

Presentación de la página web
www.sobredrogas.info
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La web ofrece una completa información a profesionales, usuarios e interesados en el ámbito de las adicciones.

M.J. Sánchez, delegada de FEDER, participó activamente en este Cogreso.

...ordenación sanitaria
eficaz que tenga en
cuenta todos los
recursos y que sea
socialmente eficiente...
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