EL HONORABLE SENADO DE LA PROVINCIA DE ENTRE RIOS:


Vería con agrado que el Poder Ejecutivo Provincial, a través de los Ministerios de Salud y Acción Social y Gobierno, Justicia, Educación y Servicios Públicos, para que por su intermedio lleven a cabo en conjunto, con la Secretaría de Salud Pública y Consejo General de Educación, las acciones necesarias e interdisciplinarias, para abocarse al estudio, diagnóstico, información, orientación profesional, especialización, contención a pacientes y familiares de las personas que padecen de Enfermedades Raras, que en su mayoría son graves; y ponen en riesgo la vida de las mismas, pudiendo producir discapacidad y consecuentes dificultades para insertarse en la comunidad, en la educación, en el ámbito laboral y social.- 

FUNDAMENTOS


Resulta de imperiosa la necesidad, que los organismos precitados, teniendo en cuenta los Proyectos de Leyes presentados en la Ciudad Autónoma de Buenos Aires y a nivel Nacional, como así también, los Programas y apoyos brindados por Presidencia de la Nación, Honorable Cámara de Senadores de la Nación y Ministerio de Salud de la Nación, que han declarado de importancia las acciones llevadas a cabo por la Fundación “GEISER”, una ONG sin fines de lucro, siendo ésta un Grupo de Enlace, Investigación y Soporte de Enfermedades Raras, que trabaja conjuntamente e incansablemente con el Ministerio de Salud de la Nación, a través de la Subsecretaría competente, para lograr la concreción de un área específica  de Enfermedades Raras; tarea que se podría concretar en nuestra  Provincia y así mismo el reconocimiento de cobertura médica dentro de las Obras Sociales del orden provincial, nacional y medicina prepagas.-


Esta ONG, “GEISER” ha desarrollado a su vez, múltiples actividades e iniciado una relación de articulación con sectores privados, buscando soportes económicos, propiciando espacios de toda naturaleza, servicios de información, orientación para pacientes y familiares, guías de recursos, contactos con centros de referencia internacional, entre otros objetivos.


En el ámbito académico, han desarrollado Jornadas Nacionales, participando de Congresos Latinoamericanos, procurando lograr intensificar los 

trabajos de investigación sobre Drogas no disponibles y Convenios Marcos con la Facultad de Medicina de la Universidad de Buenos Aires y Córdoba.


Fue invitada por la Academia Nacional de Farmacia y Bioquímica y han presentado diversos trabajos en distintos Congresos Internacionales y Nacionales por lo que, siguiendo el criterio de la Organización Mundial de la Salud, cual es fijar Estrategias de Salud, basadas en la asociación de los distintos actores para que en forma conjunta puedan abordar y solucionar objetivos regionales sustentados en principios de equidad y respeto a los derechos humanos.-


Es menester, poner en conocimiento a las distintas acciones a realizar, que la Fundación GEISER propicia la “VI Conferencia Internacional de Enfermedades Raras y Drogas Huérfanas” organizado por ICORD (International Conferens for Rare Diseases and Orphan Drugs) primera y única Sociedad Internacional, creada en Bruselas, cuya misión es mejorar la calidad de vida de los pacientes y familiares, que son afectados por Enfermedades Raras; a cuyo cargo convoca a ésta Conferencia Internacional ha realizarse por primera vez en América Latina; y II Encuentro Latinoamericano organizado por GEISER, en “Palais Rouge”, ubicado en Salguero 1.433, los días 18 al 20 de Marzo de 2.010, de la Ciudad Autónoma de Buenos Aires.

Referencias: Fundación GEISER:  www.fundaciongeiser.org
