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Despacho de la Gobernadora

Santiago de Cali, noviembre 22 de 2016

ORDENANZA No. 431 de noviembre 22 de 2016

Proyecto de ordenanza No. 026 del 04 de octubre de 2016, “POR LA CUAL SE CREA LA MEDA
TECNICA DEPARTAMENTAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS Y ULTRA HUERFANAS DEL
VALLE DEL CAUCA — MESTEDEH".

LA GOBERNADORA DEL DEPARTAMENTO DEL VALLE DEL CAUCA, SANCIONA la ordenanza
que antecede, por reunir los requisitos constitucionales y legales correspondientes.

PUBLIQUESE SANCIONADA Y CUMPLASE
%9: ‘ (: . 7
DILIAN FRANCISCA TORO TOHRES /
Gobernadora del Valle del Cauca

Reviso: Jaime Escobar Velez, Profesional Especializado

Carlos Alberto Sanchez Llanos, Subdirector de Representacion Judicial
Vo. Bo. Javier Mauricio Pachon Arenales, Director Departamento Administrativo de Jufidica

Redactor y transcriptor: César Andrés Guarnizo Mayor — Ab;g&fontratista /d}*/
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“POR LA CUAL SE CREA LA MESA TECN[CA DEPARTAMENTAL DE
ENFERMEDADES HUERFANAS Y ULTRA HUERFANAS DEL VALLE DEL
CAUCA. - MESTEDEH”.

LA ASAMBLEA DEPARTAMENTAL DE VALLE DEL CAUCA, en uso de
sus atribuciones constitucionales y legales, en especial las conferidas en el
Articulo 300 de la Constitucion Politica y las establecidas en la Ley 1392 de
2010.

ORDENA:

ARTICULO PRIMERO.- Crear la Mesa Técnica Departamental de
Enfermedades Huérfanas y Ultra Huérfanas- MESTEDEH, como un
organismo promotor, asesor y consultivo de la Administracion Departamental,
para la puesta en marcha de las politicas, estrategias y programas que
garanticen la inclusién social y atencién integral de las personas que
padecen Enfermedades Huérfanas en el Departamento del Valle del Cauca
en concordancia con la ley 1392 de 2010.

PARAGRAFO PRIMERO.- La Mesa Técnica Departamental de
Enfermedades Huérfanas y Ultra Huérfanas, estara articulada con la Mesa

Técnica Nacional de Enfermedades Huérfanas y la Secretaria Departamental
de Salud.

ARTICULO SEGUNDO.- MISION: Propender por espacios de deliberacion y
facilitar la colaboracion armonica de las entidades, 6rganos del estado y la
sociedad civil, en la busqueda de alternativas que permitan la inclusion social
y la atenciéon oportuna, integral e ininterrumpida de las personas con
enfermedades huérfanas en las Politicas Departamentales.

ARTICULO TERCERO.- La Mesa Técnica Departamental de Enfermedades
Huérfanas y Ultra Huérfanas estara conformada por:

e El Gobernador(a) o su delegado quien la presidira

e El Secretario (a) Departamental de Salud.

e El Secretario (a) Departamental de Educacion.

El Director del Departamento Administrativo de Planeacion

El Secretario (a) Departamental de Desarrollo Social y Participacion.

El Secretario Departamental de Cultura.

El Director Departamental de INDERVALLE.

El Secretario (a) Departamental de Vivienda y Habitat.

Un delegado de las Sociedades Cientificas

Seis (06) Representantes elegidos por las Organizaciones sin animo de

lucro de las personas que padecen Enfermedades Huérfanas y Ultra

Huérfanas.

e Un (01) Representante de las personas que padecen Enfermedades
Huérfanas y Ultra Huérfanas que no estén agremiadas.

e Un (1) representante Regional del Instituto Colombiano de Bienestar
Familiar ICBF.

e El Defensor del Paciente.

e Un (1) Representante de la Institucion Universitaria Escuela Nacional del
Deporte.

SECRETARIA GENERAL
E-Mail: asambleadelvalle @valledelcauca.gov.co
Calle 9 # 8-60 Santiago de Cali — Valle del Cauca
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“POR LA CUAL SE CREA LA MESA TECN[CA DEPARTAMENTAL DE
ENFERMEDADES HUERFANAS Y ULTRA HUERFANAS DEL VALLE DEL
CAUCA. - MESTEDEH”.

PARAGRAFO PRIMERO.- El Gobernador(a) hara la respectiva convocatoria
para que las Organizaciones sin animo de lucro, que representan a las
personas con Enfermedades Huérfanas, motiven una carta de intencion para
pertenecer a la Mesa Técnica, acreditando experiencia y el desarrollo de
programas dirigidos a esta poblacion.

PARAGRAFO SEGUNDO.- El Gobernador(a) invitara a otros organismos,
dependencias, institutos, personas naturales o juridicas, de naturaleza
publica, privada y mixta, que por la competencia u objeto se estimen
pertinentes como fuente de informacion, soporte y/o apoyo, entre ellas el
INVIMA, la Regional de la Defensoria del Pueblo, la Superintendencia de
Salud, entre otros.

PARAGRAFO TERCERO.- Los Representantes de las entidades y demas
Organizaciones que integran esta Mesa Técnica, actuaran ad-honorem y su
participacion estara sujeta mientras cuenten con el aval y hasta tanto sean
reemplazados por sus respectivas Organizaciones o Sectores.

ARTICULO CUARTO.- La Secretaria Técnica de la Mesa Departamental de
Enfermedades Huérfanas y Ultra Huérfanas sera ejercida por la Secretaria
Departamental de Salud.

ARTICULO QUINTO.- Los miembros de las diferentes Organizaciones,
agremiaciones y particulares que hagan parte de la Mesa Técnica
Departamental de Enfermedades Huérfanas y Ultra Huérfanas- MESTEDEH,
que no asistan a dos (2) reuniones consecutivas sin justificacion alguna,
seran reemplazados mediante la eleccién de otro representante, tal y como lo
indique su Reglamento Interno.

ARTICULO SEXTO.- La Mesa Técnica Departamental de Enfermedades
Huérfanas y Ultra Huérfanas - MESTEDEH, se reunira cada tres (3) 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:

a) Promover la deliberacion, construccion y seguimiento de Politicas
Departamentales de atencion integral a las Enfermedades Huérfanas.

b) Articular acciones encaminadas a fortalecer politicas de atencion
integral a poblacion con Enfermedades Huérfanas, de la mano con los
Comités, Consejos del Orden Departamental como el Consejo de
Politica Social, el Comité de Infancia y Familia, Consejo del Adulto
Mayor, Mesa Departamental de Mujeres, Mesa de Concertacion para
la Poblacion Afro y de los Pueblos Indigenas y Consejos de Juventud,
entre otros.

SECRETARIA GENERAL
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“POR LA CUAL SE CREA LA MESA TECN[CA DEPARTAMENTAL DE
ENFERMEDADES HUERFANAS Y ULTRA HUERFANAS DEL VALLE DEL
CAUCA. - MESTEDEH".

c)

9)

)

k)

Conocer y organizar la informaciéon relevante de Enfermedades
Huérfanas en el Departamento, identificando las necesidades de las
personas con Enfermedades Huérfanas, los Programas y Proyectos
existentes para la inclusién social de este grupo Poblacional.

Promover la conformacion y fortalecimiento de las Organizaciones sin
animo de lucro de personas con Enfermedades Huérfanas y su
participacion en procesos de deliberacion, construcciéon y seguimiento
de Politicas Publicas sobre Enfermedades Huérfanas.

Procurar que se adopten las medidas orientadas a la proteccion de los
derechos de las personas que padecen Enfermedades Huérfanas, de
conformidad con las Politicas del Gobierno Nacional, asi mismo la
articulacién intersectorial en materia de prevencién, control,
tratamiento, asistencia, educaciéon, informacion, financiacion e
investigacion cientifica de esta problematica, de conformidad con los
lineamientos de la Ley 1392 del 2010.

Presentar y formular propuestas para la inclusion de Politicas
Departamentales de atencion integral para la Poblacién con
Enfermedades Huérfanas, ante el Consejo de Politica Social y en el
marco de la elaboraciéon y Concertacion del Plan de Desarrollo
Departamental.

Designar un Representante de la Mesa Técnica ante el Consejo
Departamental de Politica Social.

Articular con la Secretaria de Salud del Municipio de Santiago de Cali,
la elaboracion, seguimiento de estadisticas que proporcione un mayor
conocimiento sobre la incidencia de casos, la prevalencia y su
mortalidad.

Promover estrategias de inclusion e integracion social de la Poblacion
de pacientes con Enfermedades Huérfanas y Ultra Huérfanas y su
entorno familiar, en actividades de recreacion y cultura sin ninguna
limitacién al acceso.

Promover estrategias de capacitacion y apoyo social a las madres y
cuidadores de pacientes con Enfermedades Huérfanas y Ultra
Huérfanas, en el Desarrollo de Programas Productivos.

Las demas que considere necesarias para el adecuado
funcionamiento de la MESTEDEH, dentro de la orbita de su
competencia.

L) Dictarse su propio Reglamento Interno.

SECRETARIA GENERAL
E-Mail: asambleadelvalle @valledelcauca.gov.co
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“POR LA CUAL SE CREA LA MESA TECNIQA DEPARTAMENTAL DE
ENFERMEDADES HUERFANAS Y ULTRA HUERFANAS DEL VALLE DEL
CAUCA. - MESTEDEH".

ARTICULO SEPTIMO.- El Gobernador(a) del Valle del Cauca, establecera e
impulsara estrategias de la mano con la Subdireccion de Cooperacion y
Relaciones Internacionales, para fortalecer e incentivar la inversién social de
programas que faciliten la atencion y acceso integral de servicios dirigidos a
poblacion con Enfermedades Huérfanas.

ARTICULO OCTAVO.- El Gobernador(a) del Valle del Cauca, establecera e
impulsara convenios con las Facultades de Salud, Psicologia y Consultorios
Juridicos de las facultades de Derecho, con el fin de brindar apoyo técnico y
juridico a las acciones de la Mesa Técnica de Enfermedades Huérfanas,
permitiendo la participaciéon activa de los estudiantes en sus Practicas
Universitarias.

ARTICULO NOVENO.- El Gobierno Departamental propiciara la participacion
de los medios de comunicacion como radio, televisidon e impresos, nuevas
tecnologias de la informacion y la comunicacion, en las labores y actividades
que realice la Mesa Técnica de Enfermedades Huérfanas y Ultra Huérfanas,
con el fin de socializar y difundir las acciones encaminadas a concienciar a la
poblacion en el manejo y no discriminacion de esta poblacion.

ARTICULO DECIMO.- La Mesa Técnica Departamental de Enfermedades
Huérfanas y Ultra Huérfanas —MESTEDEH, conmemorara cada 28 de
Febrero, el Dia Internacional de Enfermedades Huérfanas en el Valle del
Cauca.

ARTICULO DECIMO PRIMERO.- La Mesa Técnica Departamental de
Enfermedades Huérfanas y Ultra Huérfanas -MESTEDEH, por medio de la
Secretaria Técnica a cargo de la Secretaria de Salud, entregara a la
Asamblea Departamental del Valle del Cauca 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 de qué trata el articulo 6 de la
presente Ordenanza.

ARTICULO DECIMO SEGUNDO.- La presente Ordenanza rige a partir de la
fecha de su publicacion.

PUBLIQUESE Y CUMPLASE

de\noviembre de

Dada en Santiago de Cali, a los nueve (09) dias d&
dos mil dieciséis (2016).

Juan Carlos Garcés Rojas
residente

SECRETARIA GENERAL
E-Mail: asambleadelvalle@valledelcauca.gov.co
Calle O # R-60 Santiaco de Cali — Valle del Cauca




' Asamblea Departamental Valle del Cauca

ORDENANZA No.4 31 DE 2016
( Mov 22— )

“POR LA CUAL SE CREA LA MESA TECNIQA DEPARTAMENTAL DE
ENFERMEDADES HUERFANAS Y ULTRA HUERFANAS DEL VALLE DEL
CAUCA. - MESTEDEH”.

CERTIFICACION:
EL SUSCRITO SECRETARIO GENERAL DE LA HONORABLE
ASAMBLEA DEPARTAMENTAL DEL VALLE DEL CAUCA,
CERTIFICA:
Que el presente Proyecto de Ordenanza No. 026 del 07 de octubre de 2016,

fue estudiado y aprobado por la Honorable Asamblea Departamental del
Valle del Cauca, en sus tres (3) debates legales asi:

PRIMER DEBATE Noviembre 01 de 2016
SEGUNDO DEBATE Noviembre 03 de 2016

TERCER DEBATE Noviembre 09 de 2016

iagQ dé\CaIi, a los quince (15) dias del mes de noviembre de
Seis 016?.



