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1. NOMBRAMIENTOS, SITUACIONES E INCIDENCIAS

CONSEJERIA DE SALUD Y SERVICIOS SOCIALES

RESOLUCION de 21 de octubre de 2024, de la Consejera, por la que se procede
al nombramiento de los miembros del Consejo Asesor de Enfermedades
Raras del Sistema Sanitario Publico de Extremadura y actualizacion de su
COMPOSICiOn. (2024063625)

ANTECEDENTES DE HECHO:

Primero. Mediante Decreto 110/2024, de 3 de septiembre, por el que se modifica el Decreto
171/2009, de 24 de julio, por el que se crea el Consejo Asesor sobre Enfermedades Raras del
Sistema Sanitario PUblico de Extremadura, publicado en el DOE n.° 175, de 9 de septiembre
de 2024, se ha dado nueva redaccién a los articulos 1 y 3 del citado Decreto 171/2009, de
24 de julio, al objeto de adecuar este 6rgano asesor a los cambios organizativos producidos
en la Consejeria competente en materia de salud, lo que conlleva su nueva adscripcion a la
Direccion General competente en materia de planificacion sanitaria de la actual Consejeria de
Salud y Servicios Sociales, afectando este hecho a su composicion.

Segundo. Con fecha 17 de octubre de 2024, la Directora General de Planificacion, Formacion
y Calidad Sanitaria y Sociosanitaria, emite propuesta de nombramiento de los miembros del
Consejo Asesor de Enfermedades Raras del Sistema Sanitario Publico de Extremadura, actua-
lizando su composicion.

FUNDAMENTOS DE DERECHO:

Primero. De conformidad con el articulo 3 del Decreto 171/2009, de 24 de julio, por el que
se crea el Consejo Asesor sobre Enfermedades Raras del Sistema Sanitario Publico de Ex-
tremadura, tras la modificacion operada por el Decreto 110/2024, de 3 de septiembre, su
composicion serd la siguiente:

“..1. El Consejo Asesor sobre Enfermedades Raras estara compuesto por los siguientes
miembros:

a) Presidencia: La persona titular de la Direccion General competente en materia de plani-
ficacion sanitaria de la Consejeria competente en materia de salud, o persona en quien
delegue.



DOE NUMERO 212 56480
Miércoles 30 de octubre de 2024

b) Vicepresidencia: Un miembro del Consejo Cientifico Asesor del Sistema Sanitario Publi-
co de Extremadura, con mencidn especifica en Enfermedades Raras.

c) Vocales:

— Un médico o médica del nivel de Atencion Primaria especialista en Medicina Familiar y
Comunitaria del Servicio Extremefio de Salud (en adelante SES), a propuesta de la Di-
reccion Gerencia del SES.

— Un médico o médica del nivel de Atencidon Primaria, especialista en Pediatria del SES, a
propuesta la Direccidon Gerencia del SES.

— Un médico o médica del nivel de Atencion Hospitalaria, especialista en Pediatria del SES,
a propuesta de la Direccion Gerencia del SES.

— Un médico o médica especialista responsable en Neurologia Pediatrica del SES, a pro-
puesta de la Direccién Gerencia del SES.

— Un médico o médica especialista en Neurologia del SES, a propuesta de la Direccidn
Gerencia del SES.

— Un médico o médica especialista en Medicina Interna del SES, a propuesta de la Direc-
cion Gerencia del SES.

— Un médico o médica especialista en Inmunologia del Laboratorio de Inmunologia y Ge-
nética Molecular del SES, a propuesta del a Direccion Gerencia del SES.

— Un médico o médica especialista responsable de Genética Clinica del SES, a propuesta
de la Direccion Gerencia del SES.

— La persona coordinadora del Centro Regional de Cribado del SES.

— Un representante del Servicio Extremefio de Promocidén de la Autonomia Personal y
Atencion a la Dependencia (en adelante SEPAD), a propuesta de la Direccion Gerencia
del SEPAD.

— Un representante del 6rgano directivo con competencias en materia de inclusidn social,
infancia y familias, a propuesta de su titular.

— Dos representantes de la Consejeria con competencias en materia de educacién, con
experiencia y/o conocimientos cualificados en la materia objeto de este decreto, a pro-
puesta de su titular.
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— La persona titular del Servicio de Participacion Comunitaria en Salud de la Direccidn
General con competencias en materia de planificacion sanitaria.

— La persona titular de la Subdireccién de Epidemiologia de la Direccién General compe-
tente en materia de Salud Publica del SES.

— La persona titular de la Subdireccion de Gestidn Farmacéutica de la Direccion General
competente en materia de Asistencia Sanitaria del SES.

— La persona titular de la Subdireccidon de Atencion Primaria de la Direccion General com-
petente en materia de Asistencia Sanitaria del SES.

— La persona titular de la Subdireccion de Atencion Especializada de la Direccion General
competente en materia de Asistencia Sanitaria del SES.

— Tres representantes de las asociaciones, de ambito de actuacion: provincial, regional, o
nacional, con sede en la Comunidad Auténoma de Extremadura, de familiares y perso-
nas con enfermedades raras, entre los que se incluya un trabajador social, a propuesta
conjunta y Unica de las mismas. En caso de no existir acuerdo, decidira la Direccion
General con competencias en materia de planificacion sanitaria, de entre las propuestas
presentadas.

d) Secretaria: Un funcionario o funcionaria adscrito a la Direccion General competente en
materia de planificacion sanitaria, que actuara con voz y sin voto.

Segundo. Por su parte el apartado 3.0 del referido articulo 3 en su actual redacciéon determi-
na que sera la actual Consejera de Salud y Servicios Sociales la competente para el nombra-
miento y cese de los miembros del Consejo Asesor:

()

3. Corresponderd a la persona titular de la Consejeria competente en materia de salud el
nombramiento y cese de los miembros del Consejo Asesor, por un periodo de 4 afios, reno-
vables, por periodos de igual duracion, excepto cuando se trate de miembros que lo sean,
por razon del cargo que ocupan, en cuyo caso conservaran su condicion mientras ostenten
aquel en virtud del cual fueron nombrados”.

Teniendo en cuenta lo anterior, la Consejera de Salud y Servicios Sociales, vista la propuesta
de la Direccion General de Planificacion, Formacion y Calidad Sanitarias y Sociosanitarias,
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RESUELVE:

Primero. Cesar a las personas que venian siendo miembros del Consejo Asesor de Enfer-
medades Raras, en la calidad y representacion por la que fueron nombrados, a excepcién de
aquellos miembros que lo sean por razon del cargo que ocupan, en cuyo caso conservaran su
condicién mientras ostenten aquel en virtud del cual fueron nombrados.

Segundo. Nombrar por un periodo de cuatro afios a las siguientes personas en la calidad y
representacion que respectivamente les corresponda, como Vocales del Consejo Asesor de
enfermedades raras:

A propuesta de la Consejeria con competencias en materia de educacion (Consejeria de Edu-
cacion, Ciencia y Formacion Profesional):

— D.2 Maria Adela Rosa Lemus.
— D.2 Ana Isabel Borrallo Sanchez.

A propuesta del drgano directivo con competencias en materia de inclusidn social, infancia y
familia (Secretaria General de Servicios Sociales, Inclusién, Infancia y Familia):

— D.2 Verdnica Albujar Mufoz.

A propuesta del Servicio Extremefio de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a la
Dependencia (SEPAD):

— D.2 Olivia Sara Diez Rivero.
A propuesta de la Direccién Gerencia del Servicio Extremeno de Salud (SES):

— D.2 Maria Carretero Villanueva, médica de Atencion Primaria especialista en Medicina
Familiar y Comunitaria del SES.

— D.2 Maria Prado Leo Canzobre, médica del nivel de Atencion Primaria, especialista en
Pediatria del SES.

— D.2@ Maria Pilar Méndez Pérez, médica de Atencion Hospitalaria, especialista en Pediatria
del SES.

— D.2 Cristina Caceres Marzal, médica especialista responsable en Neurologia Pediatrica
del SES.

— D. David Jesus Ceberino Martin, especialista en Neurologia del SES.
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— D. Agustin Pijierro Amador, médico especialista en Medicina Interna del SES.

— D. Luis Miguel Fernandez Pereira, médico especialista en Inmunologia del Laboratorio de
Inmunologia y Genética Molecular del SES.

— D. Ignacio Arroyo Fernandez, médico especialista en Pediatria responsable de Genética
Clinica del SES.

A propuesta de las asociaciones de familiares y personas con enfermedades raras, concreta-
mente de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras en Extremadura (FEDER):

— D. Modesto Diez Solis, representante de la Junta Directiva de FEDER.

— D. Francisco Moran Marin, técnico Juridico del Servicio de Informacién y Orientacidn de
FEDER.

— D.2 Estrella Mayoral Rivero, trabajadora social, responsable de los Servicios de Atencion
Directa de FEDER.

Tercero. Actualizar la composicion del Consejo Asesor de Enfermedades Raras, que quedara
integrado del siguiente modo:

Presidenta: D.2 Silvia Torres Piles. Directora General de Planificacion, Formacion y Calidad
Sanitarias y Sociosanitarias.

Vicepresidente: D. Enrique Galan Gomez. Miembro del Consejo Cientifico Asesor del Sistema
Sanitario Publico de Extremadura.

Vocales:

— D.2@ Maria Carretero Villanueva, médica de nivel de Atencion Primaria especialista en
Medicina Familiar y Comunitaria del SES.

— D.2 Maria Prado Leo Canzobre, médica de nivel de Atencidon Primaria, especialista en
Pediatria del SES.

— D.2@ Maria Pilar Méndez Pérez, médica de Atencion Hospitalaria, especialista en Pediatria
del SES.

— D.2 Cristina Caceres Marzal, médica especialista responsable en Neurologia Pediatrica
del SES.

— D. David Jesus Ceberino Martin, médico especialista en Neurologia del SES.
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— D. Agustin Pijierro Amador, médico especialista en Medicina Interna del SES.

— D. Luis Miguel Fernandez Pereira, médico especialista en Inmunologia del Laboratorio de
Inmunologia y Genética Molecular del SES.

— D. Ignacio Arroyo Fernandez, médico especialista en Pediatria responsable de Genética
Clinica del SES.

— D.2 Mercedes Garcia Reina, Coordinadora del Centro Regional de Cribado del SES.

— D.2 Olivia Sara Diez Rivero, Técnica de Programas Asistenciales y Recursos de apoyo a
la Promocion de la Autonomia del SEPAD.

— D.2 Verdnica Albujar Mufioz, Trabajadora Social del Servicio de Programas Sociales y
Migraciones de la Secretaria General de Servicios Sociales, Inclusion, Infancia y Familia.

— D.2 Maria Adela Rosa Lemus, Jefa de Servicio de Inclusion y Atencion a la Diversidad de
la Consejeria de Educacion, Ciencia y Formacion Profesional.

— D.2 Ana Isabel Borrallo Sanchez, Asesora Técnico Docente del Servicio de Inclusion y
Atencidn a la Diversidad de la Consejeria de Educacidn, Ciencia y Formacion Profesional.

— D.2 Antonia Maria Vas Falcon, Jefa de Servicio de Participacion Comunitaria en Salud.

— D. Juan Antonio Linares Dopido, Subdirector de Epidemiologia de la Direccion General
de Salud Publica del SES.

— D. Luis Manuel Bravo Garcia Cuevas, Subdirector de Gestion Farmacéutica de la Direc-
cion General de Asistencia Sanitaria del SES.

— D. José Luis Mora Castafio, Subdirector de Atencidon Primaria de la Direccion General de
Asistencia Sanitaria del SES.

— D.2 Maria Esther Pérez Margallo, Subdirectora de Atencidn Especializada de la Direccion
General de Asistencia Sanitaria del SES.

— D. Modesto Diez Solis, representante de la Junta Directiva de la Federacion Espanola de
Enfermedades Raras en Extremadura (FEDER).

— D. Francisco Moran Marin, Técnico Juridico del Servicio de Informacion y Orientacion de
FEDER.

— D.2 Estrella Mayoral Rivero, trabajadora social, responsable de los Servicios de Atencidn
Directa de FEDER.
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Secretaria: D.2 Maria del Carmen Salcedo Quirds, Enfermera Técnica del Servicio de Parti-
cipacion Comunitaria en Salud de la Direccién General de Planificacion, Formacion y Calidad
Sanitarias y Sociosanitarias.

Cuarto. Notificar a las personas interesadas sus ceses y nombramientos, mediante la publi-
cacion de la presente resolucion en el Diario Oficial de Extremadura, haciéndoles saber que
la misma no pone fin a la via administrativa, surtiendo efectos a partir del dia siguiente a su
publicacion, pudiendo interponer contra ella recurso potestativo de reposicion, ante la titular
de la Consejeria de Salud y Servicios Sociales, en el plazo de un mes a partir del dia siguiente
al de su publicacion, conforme a lo establecido en el articulo 102 de la Ley 1/2002, de 28 de
febrero, del Gobierno y de la Administracion de la Comunidad Autdnoma de Extremadura, y
los articulos 123 y 124 de la Ley 39/2015, de 1 de octubre, del Procedimiento Administrativo
Comun de las Administraciones Publicas o en su caso recurso contencioso-administrativo en el
plazo de dos meses, a partir del siguiente a su notificacion, ante el Tribunal Superior de Jus-
ticia de Extremadura, con arreglo a lo dispuesto en los articulos 10 y 46.1 de la Ley 29/1998,
de 13 de julio, reguladora de la Jurisdiccion Contencioso-administrativa.

Mérida, 21 de octubre de 2024.

La Consejera de Salud y Servicios
Sociales,

SARA GARCIA ESPADA
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