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11 PRESIDENCIA Y CONSELLERIAS DE LA GENERALITAT VALENCIANA
[CONSELLERIA DE SANIDAD

RESOLUCION de 18 de enero de 2001, del conseller de Sanidad, por la gue se
grea el Comité Asesor para la Espina Bifide como drganc consultive de la
Conselleria de Sanidad. [2001/A1177]

La espina bifida es una malformacidn congénita del tubo neural, que se
caracteriza porqué uno o varios de los arcos vertebrales posteriores no se
ha fusionado correctamente, de forma gue la médula espinal queda sin
proteccién ésea, siendo sus efectos de mayor gravedad cuanto més proxima
estd la lesién a la cabeza.

En Espafia unc de cada mil nifios nace con defectos del tubo neural,
aproximadamente la mitad corresponde a espina bifida, siendo esta patologia
una malformacidén congénita compatible con la vida.

En estos pacientes, las numerosas intervenciones quirtGrgicas, los largos
periodos de hospitalizacidn, las secuelas, asi comc los cuidados especiales
que requieren, inciden directamente en la calidad de vida y en su
integracidén escolar y laboral.

La atencién sanitaria que necesitan estos paclentes exige la participacién
de equipos multidisciplinarios traumatélogos, neurocirujanos, neurdlogos,
fisioterapeutas, etc., que permitan abordar las diferentes secuelas que se
generan: incontinencia de esfinteres (orina y heces), hipomovilidad, que
generalmente va acompafiada de confinamiento en silla de ruedas,
hidrocefalia, pérdida de sensibilidad en zona afectada, etc.

La atencién farmacéutica presenta un patrdn especifico con caracteristicas
propias tales como necesidad de sistemas de sondaje y utilizacién de
absorbentes en pacientes de corta edad que no se adaptan a presentaciones
para adultes incluidas en la oferta de la prestacién farmacéutica.

El Pleno de las Cortes Valencianas, en la sesidn celebrada el dia 17 de
mayo del 2000, debatid sobre la promocién de la creacidn de unidades
multidisciplinares de atencidén a personas afectadas de espina bifida en los
hospitales y centros piblicos de atencidn sanitaria en la Comunidad
Valenciana, y sobre el reconocimiento de las personas afectadas de espina
bifida como enfermos crénicos, acordandose mediante una resolucidén que el
Consell inste:

1. Al Gobierno de Espafia para que la espina bifida tenga la consideracién
de enfermedad crénica y gque, entre tanto, la Conselleria de Sanidad
mantenga las prestaciones sanitarias a estos pacientes y amplie la
cobertura de sus necesidades especificas.

2. La creacidén de la figura del coordinador para la atencién en los
hospitales y centros piblicos de atenciédn sanitaria de la Comunidad
Valenciana a las personas afectadas de espina bifida.

3. Que dentro del ambito de los servicios sociosanitarios se contemple
especificamente la problematica de los pacientes de espina bifida y de sus
familias.

Como consecuencia, para dar una respuesta adecuada a la probleméatica
expuesta que es materia competencial de esta Conselleria de Sanidad, se
pone de manifiesto la necesidad de crear un comité asesor de espina bifida,
que permita establecer los mecanismos de racionalizacidn de las
prestaciones farmacéuticas y complementarias, como Organo consultivo de la
Conselleria de Sanidad.

De acuerdo con lo expuesto, y en uso de las facultades que me confiere el
Decreto 87/1999, de 30 de julio, y el Decreto 198/1999, de 1% de octubre,
dispongo la presente resolucidn:

Primero

Se constituye el Comité Asesor para el Tratamiento de la Espina Bifida,
como Organo consultivo de la Conselleria de Sanidad, con funciones cuyo
objetivo es lograr el uso racional de la prestacidn farmacéutica y
complementaria gue reguleren los pacientes con esta patologia.

Segundo
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El Comité se compondrd de los siguientes miembros.

- Tres representantes de las asociaciones provinciales de espina bifida.

~ Dos representantes de la Direccidn General para la Prestacidn
Farmacéutica.

~ Un representante del Servicic de Inspeccidn.

- Un representante de la Direccién General para la Prestacidn Asistencial.’
- Un representante de la Direccidn General para la Atencidn al Paciente.

Tercerc

El director general para la Prestacidn Farmacéutica nombrar& un secretario
entre los miembros de la administracidn, gque asumird la secretaria técnica
del Comité. En el desarrollo de sus funciones, serid asistidoe
administrativamente por la Direccidn General para la Prestacidn
Farmacéutica.

Cuarto

£l funcicnamiento del Comité y la asistencia de sus miembros a las sesiones
ne devengaran el derecho de percepcidén de dietas o gratificaciones por
comisiones.

Quinto
EL Comité se reunird con periodicidad trimestral vy cuando lo solicite
cualquiera de las partes.

Sexto
Los acuerdos gue se adeopten por consenso serdn elevados al director
general, y tendran cardcter consultivo v de asescramiento.

Séptimo

Seran funciones del Comité:

7.1 Informar y asesorar sobre los reguerimientos de los medicamentos,
efectos y accesorios y productos sanitaries que necesitan estos pacientes.
7.2 Colaborar con la administracidn sanitaria en el uso racional de los
medicamentos, efectos y accesorios y productos sanitarios.

7.3 Establecer los mecanismos de comunicacién entre los paclentes de espina
bifida, los profesicnales y estructuras sanitarias.

7.4 Disefiar un programa de atencidén farmacéutica especifico que agllice v
facilite las prestaciones con la maxima garantia de calidad y al menor
coste para el paciente y la comunidad,

7.5 Elaborar un censo de pacientes en la Comunidad Valenciana y actuar como
drganc de consulta, garantizando en tede momento el derecho a la intimidad,
de todos los pacientes.

7.6 Promover las medidas preventivas, presentando programas y facilitando
su difusidn

7.7 Comunicar a la Direccidn General aquellos problemas o necesidades, que
a su entender, requieran un estudic o una actuacidn por parte de organismos
competentes en la Conselleria de Sanidad o en la Comunidad Valenciana.

7.8 Y, en general, tratar todos agquellos aspectos gue incidan en el
tratamiento de estos pacientes y mejoren su calidad de vida.

Octavo

Por el Area para la Prestacién Farmacéutica y el Medicamento, se adoptaran
las medidas pertinentes gque permitan el desarrollo y ejecucién de esta
resclucidn, vecabando la colabeoracidén de las direcciones generales
dependientes de esta Conselleria, y promover las actuaciones de oltros
brganos de la Generalitat Valenciana.

Valencia, 18 de enero de 2001.- El conseller de Sanidad: Serafin Castellano
Gomez.
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