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NOTA DE PRENSA

LOS FARMACEUTICOS SEVILLANOS PONEN EN MARCHA UNA ENCUESTA PARA
CONOCER LAS NECESIDADES SOCIO SANITARIAS DE LOS PACIENTES DE
ENFERMEDADES RARAS QUE PODRA RESPONDERSE DESDE CUALQUIER FARMACIA
ESPANOLA

e Las personas aquejadas por alguna de las clasificadas como patologias de baja
prevalencia, tendran hasta el 15 de febrero para responder en su oficina de
farmacia mas cercana un cuestionario que permitira diagnosticar sus
necesidades sanitarias mas inmediatas

Sevilla, 8 de enero de 2014.- El Colegio de Farmacéuticos de Sevilla ha puesto en
marcha la | Encuesta Nacional sobre Enfermedades Raras y Profesionales de Oficina de
Farmacia, una iniciativa con la que se pretenden conocer de primera mano las
necesidades socio-sanitarias de los pacientes de las patologias de baja prevalencia (de
los cuales, se calcula que existen unos 3 millones en toda Espafia) y asi poder
prestarles una atencidon mds adecuada.

La recogida de datos se llevara a cabo a través de la red de oficinas de farmacia de
toda Espafia, desde la que se podrd completar la encuesta, disponible en la web del
Colegio de Farmacéuticos de Sevilla (www.farmaceuticosdesevilla.es). De este modo se
pretende llegar al maximo numero posible de pacientes de enfermedades raras, a los
qgue se les brindara la oportunidad de responder desde su botica mas cercana a un
cuestionario que le planteara preguntas acerca de sus necesidades sanitarias y que
respondera asesorado por un profesional farmacéutico.

El cuestionario plantea consultas de diversa indole, relativas, por ejemplo, a datos
demogriéficos, a su realidad socio-econdmica, a la actividad diaria que desempena el
paciente, si cuenta con un diagndstico adecuado de su patologia, si cuenta con
tratamiento efectivo para su dolencia y la tipologia del mismo, si puede cubrir
correctamente sus necesidades socio-sanitarias (en cuanto al acceso de
medicamentos, productos de parafarmacia, alimenticios, material de cura, etc.) o su
grado de discapacidad y dependencia, entre otras cuestiones.

Las personas interesadas podran participar en esta encuesta hasta el 15 de febrero de
este afno, fecha en la que se cerrara el periodo de recopilacién de datos. La corporacién
farmacéutica sevillana tabulara todas las muestras recogidas con el fin de elaborar un
estudio que ponga de manifiesto las necesidades de los pacientes y familiares



aquejados por estas dolencias, sus demandas asi como la realidad a la que se
enfrentan a diario.

Precisamente, esa realidad a la que se enfrentan pacientes y familiares afectados por
las enfermedades raras se ha convertido en una de las prioridades de trabajo del
Colegio de Farmacéuticos de Sevilla. Por ello, la corporacién farmacéutica sevillana
canaliza desde el afo 2000 una profunda labor en torno a las patologias de baja
prevalencia a través de la Fundaciéon Mehuer. En concreto, impulsa actividades como
el Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos y Enfermedades Raras,
organizado con caracter bienal y que reune a los principales expertos en diagndstico y
tratamiento sobre estas enfermedades, asi como la Declaracién de Sevilla de
Medicamentos Huérfanos y Enfermedades Raras, que promueve la adhesion de la
sociedad andaluza a la lucha contra estas dolencias.

Aparte de la dotacion de becas para la investigacién, Mehuer también convoca cada
afio un premio periodistico que reconoce a las mejores piezas, publicadas en prensa,
radio, television o Internet, relacionadas con estas patologias.
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