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DEPARTAMENTO DEL ATLANTICO - SECRETARIA JURIDICA DEPARTAMENTAL.
Barranquilla, mayo 17 de 2023. Dra. ELSA NOGUERA DE LA ESPRIELLA — Gobernadora
del Departamento del Atldntico, remito a su despacho para sancion vy
promulgacion el proyecto de ordenanza “POR MEDIO DE LA CUAL SE CREA LA MESA
TECNICA DEPARTAMENTAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS, RARAS Y ULTRA
HUERFANAS DEL ATLANTICO”. Lo anferior, teniendo en cuenta que no existen
motivos de inconstitucionalidad, ilegalidad o inconveniencia en este acto
administrativo. Este proyecto de ordenanza fue aprobado por la Asamblea del
Atlantico, en primer debate el dia 26 de abril de 2023 y en segundo debate el dia
27 de abril de 2023.

UioiooNmitootmo
LUZ SILENE ROMERO SAJONA

Secretaria Juridica Departamental

DESPACHO DE LA GOBERNADORA - Barranquilla, mayo 17 de 2023. En cumplimiento
del articulo 100 de la Ley 2200 de 2022 y en atencién al informe secretarial que
antecede, se procede a sancionar y se dispone la promulgacion de la ordenanza
No. 596 de 2023, “POR MEDIO DE LA CUAL SE CREA LA MESA TECNICA
DEPARTAMENTAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS, RARAS Y ULTRA HUERFANAS DEL
ATLANTICO", aprobada por la Asamblea Departamental del Atldntico.

PUBLIQUESE Y CUMPLASE
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ELSA M. NOGUERA DE LA ESPRIELLA
Gobernadora del departamento del Atlantico.

Proyecté: Guillermo Acosta Corcho.
Lider de programa.
Aprobé. Luz Silene Romero Sajona.

/é Secretaria Juridica.
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ORDENANZA No. 0596 de 2023

«POR MEDIO DE LA CUAL SE CREA LA MESA TECNICA
DEPARTAMENTAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS, RARAS Y
ULTRA HUERFANAS DEL ATLANTICO.”

La Asamblea Departamental del Atlantico, en uso de sus atribuciones
constitucionales y legales, en especial las conferidas en el Articulo 300
de la Constitucién Politica y las establecidas en la Ley 1392 de 2010.

ORDENA
Articulo Primero, Objeto: Crear la Mesa Técnica Departamental de
Enfermedades Huérfanas, como organismo asesor de la
administracién departamental para la promocién de politicas,
estrategias y programas que den garantias de acceso al servicio de
salud, atencidn integral, financiamiento de tratamientos, examenes y
medicamentos, y la insercion social de las personas que padecen
Enfermedades Huérfanas en el departamento del Atlantico, en
concordancia con la Ley 1392 de 2010.

Paragrafo: La Mesa Técnica Departamental de Enfermedades
Huérfanas, trabajara mancomunadamente con la Mesa Técnica
Nacional de Enfermedades Huérfanas y la Secretaria Departamental
de Salud.

Articulo Segundo, Mision: Ampliar el espacio de discusion y la
generacion de propuestas para orientar y promover la colaboracion
armonica entre entidades estatales, privadas y la sociedad civil en
general, en aras de encontrar alternativas que garanticen el acceso al
servicio de salud, atencion integral, financiamiento de tratamientos,
examenes y medicamentos, asi como la insercion, en el disefio de las
politicas departamentales, de las personas que padecen este tipo de
enfermedades.
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ORDENANZA No. 0596 de 2023

«POR MEDIO DE LA CUAL SE CREA LA MESA TECNICA
DEPARTAMENTAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS, RARAS Y
ULTRA HUERFANAS DEL ATLANTICO.”

Articulo Tercero: La mesa técnica departamental de enfermedades
huérfanas estara conformada por:

> El Gobernador(a)
> Secretario(a) Departamental de Salud.

> Un (01) representante de Entidades Administradoras de Planes
de Beneficios EAPB.

> Un (01) representante de las Instituciones Prestadoras de
Servicio en Salud- IPSS, publicas y privadas.

> Un (01) representante de entidades u organizaciones
formalmente constituidas, que propendan por el bienestar de las
personas con enfermedades huérfanas.

> Un (1) representante de personas que padecen enfermedades
huérfanas que no se encuentren agremiados.

> Un (01) Representante de cuentas de alto costo.

> Un (01) Diputado(a) delegado de la Asamblea Departamental.

Paragrafo 1: El Gobernador(a) podra invitar a otras instituciones del
orden Nacional Departamental y/o local, Instituciones cientificas,
instituciones académicas, publicas, privadas y mixtas, instituciones de
investigacién, industria farmacéutica personas naturales o personas
juridicas que tengan autoridad o finalidad, soporte y/o apoyo, como el
INVIMA, el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar, la Defensoria
del Pueblo, la Superintendencia de Salud, entre otros.
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ORDENANZA No. 0596 de 2023

«POR MEDIO DE LA CUAL SE CREA LA MESA TECNICA
DEPARTAMENTAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS, RARAS Y
ULTRA HUERFANAS DEL ATLANTICO.”

Paragrafo 2: La Secretaria de Salud promovera la eleccion del
representante de personas que padecen enfermedades huérfanas que
no estén debidamente agremiados, esto a partir del censo y registro
de pacientes en la Secretaria.

Paragrafo 3: Los miembros de las diferentes organizaciones,
agremiaciones y particulares que hagan parte de la Mesa Técnica
Departamental de Enfermedades Huérfanas, tendran una participacion
por un periodo de 2 afos, luego seran reemplazados mediante la
eleccién de otro representante, tal como lo indique su reglamento
interno.

Articulo Cuarto: La Mesa Técnica Departamental se reunira de
manera ordinaria cada DOS (02) meses sin perjuicio que el
Gobernador (a) del Departamento lo convoque a sesiones
extraordinarias, cuando las circunstancias lo ameriten, para tal fin
tendra entre otras las siguientes funciones:

- Promover las iniciativas de politicas integrales de tratamiento de
enfermedades huérfanas departamentales.

- Comprender y organizar la informacién relevante del
Departamento sobre enfermedades huérfanas.

- Determinar las necesidades de las personas que padecen
enfermedades huérfanas y los planes y proyectos existentes
para permitir la integracion social de la poblacion, asi como
también, las necesidades de familiares y/o cuidadores para
brindar una atencién integral.
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ORDENANZA No. 0596 de 2023

“POR MEDIO DE LA CUAL SE CREA LA MESA TECNICA
DEPARTAMENTAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS, RARAS Y
ULTRA HUERFANAS DEL ATLANTICO.”

- Asegurar la proteccion de los derechos de pacientes con
enfermedades huérfanas, encaminados al cumplimiento de
politicas del Gobierno Nacional y de acuerdo con el
ordenamiento juridico vigente, especialmente las disposiciones
relativas a la Ley N ° 1392 de 2010.

- La Mesa Técnica Departamental de Enfermedades Huérfanas,
conmemorara cada 28 de febrero, el Dia Internacional de
Enfermedades Huérfanas en el departamento del Atlantico.

- Presentar y formular propuestas para la inclusion de Politicas
Publicas Departamentales de atencion integral para la poblacion
con enfermedades huérfanas.

- La Mesa Técnica de Enfermedades Huérfanas, raras y ultra
huérfanas y olvidadas, entregara a la Asamblea Departamental
del Atlantico, a través de la Secretaria de Salud Departamental,
un informe anual de la Gestion realizada en cada vigencia, en el
cual se describan las estrategias y acciones desarrolladas de
acuerdo a las funciones.

- La Mesa Técnica de Enfermedades Huérfanas, raras y ultra
huérfanas y olvidadas, disefiara y llevara un registro historico de
los casos notificados y mantenerlo actualizado en lugar de
consulta publica.

- Las demas funciones que se consideren necesarias para el
adecuado funcionamiento de la Mesa Técnica Departamental de
Enfermedades Huérfanas.

Articulo Quinto: La Mesa Técnica Departamental de Enfermedades
Huérfanas, raras y ultra huérfanas del Atlantico, expedira el
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ORDENANZA No. 0596 de 2023

“POR MEDIO DE LA CUAL SE CREA LA MESA TECNICA
DEPARTAMENTAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS, RARAS Y
ULTRA HUERFANAS DEL ATLANTICO.”

reglamento para su organizacién y funcionamiento.

Articulo Sexto: En cumplimiento con el Decreto 1954 de 2012 del
Ministerio de Salud y Proteccion Social, o las normas que lo
modifiquen o sustituyan, la Secretaria de Salud y la red de
instituciones prestadoras de salud IPS- EPS, realizaran acciones
tendientes a actualizar y mejorar el suministro de informacién de
pacientes que padecen Enfermedades Huérfanas en el Departamento.

Paragrafo: La informacién suministrada por la secretaria de salud y
las instituciones prestadoras de salud IPS EPS correspondera a datos
estadisticos extraidos de sistemas de informacion, de conformidad con
el cumplimiento de la ley 1581 de 2012 ‘por la cual se dictan
disposiciones generales para la proteccion de datos personales”.

Articulo Séptimo: La Secretaria de Salud del departamento
promovera la realizacién de actividades de vigilancia epidemiolégica
que indiquen la prevalencia y la incidencia de las Enfermedades
Huérfanas, asi como también, el seguimiento a los casos
diagnosticados.

Articulo Octavo: El gobierno Departamental promovera la
socializacion y difusion de acciones encaminadas a concienciar sobre
la gestion y no discriminacion de este colectivo de personas a traves
de medios de comunicacion como la radio, la television y los diarios,
asi como también, las redes sociales y las nuevas tecnologias de la
informacién y la comunicacion.
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ORDENANZA No. 0596 de 2023

«POR MEDIO DE LA CUAL SE CREA LA MESA TECNICA
DEPARTAMENTAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS, RARAS Y
ULTRA HUERFANAS DEL ATLANTICO.”

Articulo Noveno: El Gobernador(a) podra establecer e impulsar
convenios con facultades y programas de ciencias de la salud para
fortalecer la investigacion y la formacion de los profesionales vy
trabajadores de la salud en Enfermedades Huérfanas y asi, favorecer
el diagnéstico, tratamiento y seguimiento oportuno de los pacientes
que conduzcan a una mejor calidad y expectativa de vida.

Paragrafo: La MTEH/RARAS podra realizar alianzas con empresas
y/o organizaciones especializadas, para favorecer el diagnéstico
oportuno de los pacientes que conduzcan a una mejor calidad y
expectativa de vida.

Articulo Décimo: El Gobernador (a) podra establecer e impulsar
convenios con facultades y programas de Psicologia y Derecho, con el
fin de brindar apoyo técnico e integral a las acciones de la mesa
técnica Departamental, asi como también, garantizar el
acompafiamiento a familiares y/o cuidadores de pacientes con
Enfermedades Huérfanas, para el fomento de su autoestima, inclusion
e integracion social.

Articulo Décimo Primero: El sitio web oficial de la Administracion
Departamental, dispondra informacion para la ciudadania acerca de
las Enfermedades Huérfanas, para que las personas que las padecen
tengan informacion veraz y oportuna de cémo actuar, déonde acudir,
derechos de los pacientes entre otras.

Articulo Décimo Segundo: La presente Ordenanza rige a partir de su
publicacioén.
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ORDENANZA No. 0596 de 2023

“POR MEDIO DE LA CUAL SE CREA LA MESA TECNICA
DEPARTAMENTAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS, RARAS Y
ULTRA HUERFANAS DEL ATLANTICO.”

PUBLIQUESE Y CUMPLASE

Dada en Barranquilla, a los, 27 dias del mes de abril del 2023

Original firmado por
WELFRAN JUNIOR MENDOZA TORRES

PRESIDENTE ASAMBLEA DEPARTAMENTAL DEL ATLANTICO.

Original firmado por Original firmado por
NICOLAS FERNANDO PETRO BURGOS DAVID RAMON ASHTON CABRERA
Primer Vicepresidente Segundo Vicepresidente

Original firmado por

JORGE MARIO CAMARGO PADILLA
Secretario General

Esta Ordenanza recibié los dos debates reglamentarios de la siguiente manera:

Primer Debate: Abril 26 de 2023
Segundo Debate: Abril 27 de 2023

Original firmado por
JORGE MARIO CAMARGO PADILLA
SECRETARIO GENERAL
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