TERCERA REUNIÓN DE LA FEDERACIÓN EUROPEA DE ASOCIACIONES DE PACIENTES CON HEMOCROMATOSIS

El pasado día 16/9/2007 se celebró en Londres la tercera reunión de la Federación Europea de Asociaciones de Hemocromatosis. En este momento, la Federación ya está integrada por representantes de 14 países.

El presidente de la Federación, el francés Jean Rialland, explicó los esfuerzos que durante el pasado año ha desarrollado la misma. 
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Jean Rialland

Gracias a las gestiones de nuestros representantes, la Federación ha conseguido que la mesa permanente que ostenta en Bruselas la región francesa de Bretaña pueda ser ocupada dos días al mes por dicha Federación. Gracias a esto, nuestros representantes han podido reunirse en diversas ocasiones con políticos de alto nivel en materia de salud en el ámbito de la Unión Europea. En anteriores noticias hemos comentado algunas de estas reuniones. Concretamente, en Enero de 2007 se entabló una reunión con el diputado General Philippe Morillón, con Pr Danielle Sondag Thull que es directora de la Cruz Roja – Transfusión Belga en Marzo de 2007, Con Mme Hildrun Sundseth, encargada de la coalición europea contra el cancer en Mayo de 2007 y con Dr. Antonia Parvanova, diputado europeo responsable de salud de Bulgaria, en Mayo de 2007. En Junio de 2007 con Madame Silvia Olteanu, Primera secretaria de la representación de Rumanía en la UE, en Julio de 2007 con M. Philippe Brunet, Jefe de Gabinete adjunto de M. Markos Kyprianou, de la SAICO, con Mme Lysette Tidens-Engwirda, Secretaria General de la comisión permanente de médicos europeos en Julio de 2007 y con Mdm. Françoise Grossetete, diputada europea responsable de salud del grupo popular europeo en Julio de 2007. El objetivo general de estos encuentros ha sido: 

· Conseguir que diversos tipos de alteraciones del metabolismo del hierro por sobrecarga puedan ser consideradas en Europa como enfermedades raras. Así la Federación intenta ser miembro de pleno derecho de EURODIS, es decir, el grupo europeo de enfermedades raras. Hasta ahora se ha conseguido asociarse a esta entidad pero no ser miembro de pleno derecho.

· Se ha contactado con representantes en materia de sanidad de países que no tienen asociación para la lucha contra la hemocromatosis y se han establecido lazos iniciales con alguno de ellos (Eslovenia, Malta y Rumanía). El último país en federarse ha sido Islandia.

· El profesor Brissot (Universidad de Rennes) está interesado en establecer una red de centros investigadores de excelencia en el tema de la hemocromatosis. Deberemos seguir en el futuro como continúa este proceso.

· En unos meses, la Federación asistirá a una reunión en la que se pedirán a la UE fondos para la lucha contra la hemocromatosis (concretamente procedentes de la FP7th Health Research Projects).

Por otra parte, todos los representantes presentes en la reunión explicaron los esfuerzos emprendidos en el último año por sus asociaciones. Resulta impresionante el número de asociados en algunos países sin mucha población. Es el caso de Holanda, donde se ha pasado del millar de asociados. La representante de Noruega explicó que en su país también existe un muy importante número de asociados, gracias a diversos estudios en que se ha investigado en grandes sectores de población la presencia de esta enfermedad. Además reciben soporte económico de la administración!!!

Nosotros también explicamos nuestra experiencia durante el último año. Esta experiencia se concreta en otra noticia que también publicamos en esta web.

_1252789484.bin

