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Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica

RESOLUCIO de 20 de maig de 2021, de la consellera de
Sanitat Universal i Salut Publica, per la qual es crea i
regula, com a grup de treball, el Comité de Coordinacio
Assistencial per a la Gestio de |’Atencio Sanitaria a Per-
sones amb Malalties Rares de la Comunitat Valenciana.
[2021/5933]

Antecedents i fonaments de dret

Les malalties rares o poc freqiients es caracteritzen per la seua baixa
incideéncia i prevalenca inferior al 5 per 10.000 habitants, i un alt nive-
11 de complexitat en el diagnostic i tractament. Sovint, solen produir
disminuci6 de les capacitats psicofisiques, i son en molts casos poten-
cialment mortals, a més, es caracteritzen per provocar un alt impacte en
I’entorn familiar.

En I’actualitat, en la Comunitat Valenciana existeixen 6.202 perso-
nes que pateixen alguna malaltia rara. Hi ha entre 6.000 i 8.000 tipus
diferents, d’etiologia, caracteristiques cliniques i epidemiologiques molt
diverses. En moltes d’elles, encara és escas el coneixement sobre la seua
historia natural, la qual cosa fa que el diagnostic es retarde, dificultant
I’adopcid de mesures preventives i/o terapéutiques.

L’Estratégia en Malalties Rares del Sistema Nacional de Salut
(SNS) va ser aprovada pel Consell Interterritorial del Sistema Nacio-
nal de Salut (CISNS), maxim organ de coordinaci6 del sistema sanitari
public, al juny de 2009, sota I’impuls i suport del Ministeri de Sanitat,
Serveis Socials i Igualtat (MSSSI). L’11 de juny de 2014 es va aprovar
pel CISNS I’actualitzacié de 1’Estratégia, que pretén millorar I’assistén-
cia i tractament d’aquestes malalties.

En la Comunitat Valenciana, la Conselleria de Sanitat Universal
i Salut Publica, a través de la direcci6 general amb competéncies en
materia d’assisténcia sanitaria, és 1’encarregada de coordinar la implan-
tacié i el desenvolupament de 1’Estratégia en Malalties Rares del Siste-
ma Nacional de Salut en el seu ambit assistencial.

Amb la finalitat de crear i regular, com a grup de treball, el Comité
de Coordinacid Assistencial per a la Gesti6 de 1’ Atencid Sanitaria a
Persones amb Malalties Rares de la Comunitat Valenciana, i en virtut
de les competéncies que m’atribueix el Decret 105/2019, de 5 de juliol,
del Consell, pel qual s’estableix 1’estructura organica basica de la Pre-
sidéncia i de les conselleries de la Generalitat, modificat pel Decret
184/2020, de 13 de novembre, i el Decret 185/2020, de 16 de novembre
de 2020, del Consell, d’aprovacié del Reglament organic i funcional de
la Conselleria de Sanitat Universal i Salut Pablica, resolc:

Primer. Objecte

La present resolucio té per objecte:

1. Crear, com a grup de treball, el Comité de Coordinaci6é Assis-
tencial per a la Gestié de 1’ Atencid Sanitaria a Persones amb Malalties
Rares de la Comunitat Valenciana, d’ara en avant el Comité.

2. Regular les funcions i la composicié del Comité de Coordina-
cid Assistencial per a la Gestio de I’ Atenci6 Sanitaria a Persones amb
Malalties Rares de la Comunitat Valenciana.

Segon. Coordinacio

El Comité estara coordinat per la conselleria amb competéncies en
matéria de sanitat, a través de la direccié general amb competéncies en
materia d’assisténcia sanitaria.

Tercer. Composicio

1. Els membres del grup de treball que integren el Comité seran
designats per la persona titular de la Conselleria de Sanitat Universal i
Salut Publica a proposta de la persona titular de la direccié general amb
competéncies en matéria d’assisténcia sanitaria.

2. Els membres del grup de treball que integren el Comité seran
designats per un periode de dos anys, excepte els que ho siguen per rad
de carrec que cessaran quan cessen en el carrec.

3. El Comité estara integrat per:

a) Una persona, professional de medicina, de cada provincia de la
Comunitat Valenciana, dels hospitals amb consultes de malalties rares
de pediatria.

Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica

RESOLUCION de 20 de mayo de 2021, de la consellera
de Sanidad Universal y Salud Publica, por la que se crea
y regula, como grupo de trabajo, el Comité de Coordina-
cion Asistencial para la Gestion de la Atencion Sanitaria a
Personas con Enfermedades Raras de la Comunitat Valen-
ciana.[2021/5933]

Antecedentes y Fundamentos de derecho

Las enfermedades raras o poco frecuentes se caracterizan por su
baja incidencia y prevalencia Inferior al 5 por 10.000 de habitantes, y
un alto nivel de complejidad en el diagnoéstico y tratamiento. Frecuen-
temente, suelen producir disminucion de las capacidades psicofisicas, y
son en muchos casos potencialmente mortales, ademads, se caracterizan
por provocar un alto impacto en el entorno familiar.

En la actualidad, en la Comunitat Valenciana existen 6.202 personas
que padecen alguna enfermedad rara. Hay entre 6.000 y 8.000 tipos
diferentes, de etiologia, caracteristicas clinicas y epidemiologicas muy
diversas. En muchas de ellas, atin es escaso el conocimiento sobre su
historia natural, lo que hace que el diagndstico se retrase, dificultando
la adopcion de medidas preventivas y/o terapéuticas.

La Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema Nacional de
Salud (SNS) fue aprobada por el Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de Salud (CISNS), maximo 6rgano de coordinacion del sis-
tema sanitario publico, en junio de 2009, bajo el impulso y apoyo del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI). El 11 de
junio de 2014 se aprobo por el CISNS la actualizacion de la Estrategia,
que pretende mejorar la asistencia y tratamiento de estas enfermedades.

En la Comunitat Valenciana, la Conselleria de Sanidad Universal
y Salud Publica, a través de la direccion general con competencias en
materia de asistencia sanitaria, es la encargada de coordinar la implan-
tacion y desarrollo de la Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema
Nacional de Salud en su ambito asistencial.

Con la finalidad de crear y regular, como grupo de trabajo, el Comi-
té de Coordinacion Asistencial para la Gestion de la Atencion Sanitaria
a personas con Enfermedades Raras de la Comunitat Valenciana, y en
virtud de las competencias que me atribuye el Decreto 105/2019, de 5
de julio del Consell, por el que se establece la estructura organica basica
de la Presidencia y de las Consellerias de la Generalitat, modificado por
el Decreto 184/2020, de 13 de noviembre, y el Decreto 185/2020, de
16 de noviembre de 2020, del Consell, de aprobacion del Reglamento
Organico y funcional de la Conselleria de Sanidad Universal y Salud
Publica, resuelvo:

Primero. Objeto

La presente resolucion tiene por objeto:

1. Crear, como grupo de trabajo, el Comité de Coordinacion Asis-
tencial para la Gestion de la Atencion Sanitaria a personas con Enferme-
dades Raras de la Comunitat Valenciana, en adelante el Comité.

2. Regular las funciones y composicion del Comité de Coordina-
cion Asistencial para la Gestion de la Atencion Sanitaria a personas con
Enfermedades Raras de la Comunitat Valenciana.

Segundo. Coordinacion

El Comité estara coordinado por la Conselleria con competencias en
materia de sanidad, a través de la direccion general con competencias en
materia de asistencia sanitaria.

Tercero. Composicion

1. Los miembros del grupo de trabajo que integran el Comité seran
designados por la persona titular de la Conselleria de Sanidad Universal
y Salud Publica a propuesta de la persona titular de la direccion general
con competencias en materia de asistencia sanitaria.

2. Los miembros del grupo de trabajo que integran el Comité seran
designados por un periodo de dos afios, salvo los que lo sean por razén
de cargo que cesaran cuando cesen en el cargo.

3. El Comité estard integrado por:

a) Una persona, profesional de medicina, de cada provincia de la
Comunitat Valenciana, de los hospitales con consultas de enfermedades
raras de pediatria.
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b) Una persona, professional de medicina, de cada provincia de la
Comunitat Valenciana, dels hospitals amb consultes de malalties rares
d’adults.

¢) Una persona, professional de medicina, de cadascun dels centres,
serveis /0 unitats de referéncia del Sistema Nacional de Salut (CSUR-
SNS) de la Comunitat Valenciana, designats com a Xarxes Europees de
Referencia (ERN).

d) Una persona, professional de medicina, especialista en medicina
de familia i comunitaria.

e¢) Una persona, professional de medicina, especialista en pediatria
en I’ambit de I’atencid primaria.

f) La persona responsable de la gestio del registre de malalties rares
de la Comunitat Valenciana o persona en qui delegue.

g) Una persona, professional sanitaria, responsable de la gestio dels
pacients.

h) Les persones que propose aquest comité, i siguen nomenades,
per a aquelles situacions que ho requerisquen, en qualitat d’expertes.

4. L’acceptacio i la participaciéo com a persona del grup de treball
sera voluntaria i no comportara cap contraprestacio.

5. La coordinaci6 funcional del grup de treball que integra el Comi-
té es realitzara, indistintament, per:

a) La persona titular de la subdireccié general amb competéncies en
materia de planificaci6 i organitzaci6 assistencial i cartera de serveis.

b) La persona titular de la direccio del servei amb competéncies en
materia de planificacié de programes i serveis sanitaris i desenvolupa-
ment de cartera de serveis.

Quart. Funcionament

El grup de treball que integra el Comité es reunira, com a minim,
dues vegades a I’any, i amb caracter extraordinari a peticié de la majoria
dels membres, sempre que existisca una motivacio.

La convocatoria i I’ordre del dia de cada reunio, juntament amb la
documentaci6 necessaria, seran remesos per la persona que assumisca
la coordinaci6 als membres, amb una antelacié minima de quaranta-huit
hores, excepte en els casos d’urgéncia justificada.

Cinqué. Funcions
Son funcions del grup de treball que integra el Comité les segiients:

a) Analitzar la situacio de I’atenci6 sanitaria a la Comunitat Valen-
ciana a pacients amb MMRR.

b) Elaborar i impulsar la implantacié d’un pla de millora de I’aten-
cio sanitaria de pacients amb MMRR, mitjangant 1’establiment i el
desenvolupament d’objectius i actuacions, alineats amb 1’Estratégia
Nacional de MMRR del SNS.

c) Realitzar el seguiment i I’avaluacio del pla de millora de 1’atencio
sanitaria de pacients amb MMRR.

d) Totes aquelles que s’estimen oportunes en el si del Comité.

Sisé. Produccio d’efecte

La present resoluci6 sera aplicable I’endema de la seua publicacid
en el Diari Oficial de la Generalitat Valenciana, i deixa sense efectes
aquelles resolucions de la Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publi-
ca que s’oposen a la present resolucio.

Valéncia, 20 de maig de 2021.— La consellera de Salut Universal i
Salut Publica: Ana Barcel6 Chico.

b) Una persona, profesional de medicina, de cada provincia de la
Comunitat Valenciana, de los hospitales con consultas de enfermedades
raras de adultos.

¢) Una persona, profesional de medicina, de cada uno de los Cen-
tros, Servicios y/o unidades de referencia del Sistema Nacional de Salud
(CSUR-SNS) de la Comunitat Valenciana, designados como Redes
Europeas de Referencia (ERN).

d) Una persona, profesional de medicina, especialista en medicina
de familia y comunitaria

¢) Una persona, profesional de medicina, especialista en pediatria
en el &mbito de la atencidn primaria

f) La persona responsable de la gestion del registro de enfermedades
raras de la Comunitat Valenciana o persona en quien delegue.

g) Una persona, profesional sanitario, responsable de la gestion de
los pacientes.

h) Las personas que proponga dicho comité, y sean nombrados, para
aquellas situaciones que lo requieran, en calidad de expertos.

4. La aceptacion y participacion como persona del grupo de trabajo,
sera voluntaria y no conllevara contraprestacion alguna.

5. La coordinacion funcional del grupo de trabajo que integra el
Comité, se realizara, indistintamente, por:

a) La persona titular de la subdireccion general con competencias
en materia de planificacion y organizacion asistencial y cartera de ser-
vicios.

b) La persona titular de la jefatura de servicio con competencias en
materia de planificacion de programas y servicios sanitarios y desarrollo
de cartera de servicios.

Cuarto. Funcionamiento

El grupo de trabajo que integra el Comité se reunira, como minimo,
dos veces al afio, y con caracter extraordinario a peticién de la mayoria
de los miembros, siempre que exista una motivacion.

La convocatoria y el orden del dia de cada reunion, junto con la
documentacion necesaria, seran remitidos, por la persona que asuma la
coordinacion a los miembros, con una antelacion minima de cuarenta y
ocho horas, excepto en los casos de urgencia justificada.

Quinto. Funciones

Son funciones del grupo de trabajo que integra el Comité las
siguientes:

a) Analizar la situacion de la atencion sanitaria en la Comunidad
Valenciana a pacientes con EERR.

b) Elaborar e impulsar la implantacion de un plan de mejora de la
atencion sanitaria de pacientes con EERR, mediante el establecimien-
to y desarrollo de objetivos y actuaciones, alineados con la Estrategia
Nacional de EERR del SNS.

c) Realizar el seguimiento y evaluacion del plan de mejora de la
atencion sanitaria de pacientes con EERR.

d) Todas aquellas que se estimen oportunas en el seno del Comité

Sexto. Produccion de efectos

La presente resolucion serd de aplicacion al dia siguiente al de su
publicacion en el Diari Oficial de la Generalitat Valenciana, y deja sin
efectos aquellas resoluciones de la Conselleria de Sanidad Universal y
Salud Publica que se opongan a la presente resolucion.

Valéncia, 20 de mayo de 2021.— La consellera de Salud Universal y
Salud Publica: Ana Barcel6 Chico.
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