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Nro. 50

Fecha: ( 30 ch 2019 )

“POR MEDIO DE LA CUAL SE CONFORMA LA RED TECNICA DE TRABAJO POR
LAS ENFERMEDADES HUERFANAS DE ANTIOQUIA, Y SE EXPIDEN LOS
LINEAMIENTOS”.

LA ASAMBLEA DEPARTAMENTAL DE ANTIOQUIA, en uso de sus facultades
Constitucionales y Legales, en especial las conferidas en el numeral 300 de la
Constitucion Politica,

ORDENA:

CAPITULO PRIMERO - OBJETIVO Y DEFINICIONES:

Articulo 1° - Objeto: La presente Ordenanza tiene como proposito la conformacion de
la Red Técnica de Trabajo por las Enfermedades Huérfanas de Antioquia, para el
disefio e implementacion de una -estrategia sobre la promocion de la deteccion
temprana, seguimiento, rehabilitacion vy vigilancia de las personas afectadas directa o
indirectamente por las Enfermedades Huérfanas en el Departamento de Antioquia.

Articulo 2° - Definiciones: Para los propositos de la presente ordenanza se adoptan las
siguientes definiciones: '

1. Las Enfermedades Huérfanas, seglin ley 1438, articulo 140 de 2011, son
aquellas crc}rjicament61_debilitantes, graves, que famenazan la vida y con una
prevalerfcia mendr de 1 “porl cada 5.000 “personas, comprenden, las

enfermedades raras, las ultra huérfanas y olvidadas. Las enfermedades

olvidadas son propias de los paises en desarrollo y afectan ordinariamente a la
poblacién mas pobre, y no cuentan con tratamientos eficaces o adecuados vy

accesibles a la poblacién afectada.

2. El concepto de Red Técnica de Trabajo, se entendera como un concepto que se
ha elaborado desde lo sociolégico en el ambito de la cultura antropolégica. Este
concepto permite evocar el acervo de las relaciones y vinculos que caracterizan
al conjunto de instituciones interdependientes, que se comprometen a buscar un
proposito comun, donde las organizaciones integrantes encuentran la posibilidad
de fortalecer sus procesos, contribuyendo de manera interdependiente a la
instalacion de una dinamica de relaciones y flujos que son vitales para la red.

Articulo 3° - Financiacion: La presente ordenanza busca la creacion de la Red
Técnica de Trabajo por las Enfermedades Huérfanas de Antioquia, que por su
estructura no requiere presupuesto o gastos de funcionamiento.

Paragrafo: No obstante la Red Técnica de Trabajo por las Enfermedades Huérfanas de
Antioquia, propugnara porque las personas con Enfermedades Huérfanas que
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requieran diagnosticos, tratamientos, medicamentos, procedimientos y cualquier tipo de
prestacion de servicio en salud no incluida en los Planes Obligatorios de Salud y que no

tengan capacidad de pago, encuentren medidas de financiacion, segun lo estipulado en
la Ley 1392 de 2010.

CAPITULO SEGUNDO - ORGANIZACION DE LA RED TECNICA DE TRABAJO
DEPARTAMENTAL POR LAS ENFERMEDADES HUERFANAS

Articulo 4° - Funciones de la Red Técnica de Trabajo por las Enfermedades Huérfanas
de Antioquia: Tendra dentro sus cometidos los siguientes:

1.

Realizar seguimiento y control a la implementacion de ésta Ordenanza, y a las

disposiciones en ella contenidas, en pro de la poblacion con enfermedades
huérfanas.

Unir a los diferentes actores en pro de mejorar las condiciones de vida de los
pacientes con enfermedades huérfanas, sus familias y cuidadores.

Garantizar la participacion democratica de sus miembros en el desarrollo de las
estrategias para promover la deteccién temprana, seguimiento, rehabilitacién y
vigilancia de las personas afectadas por las enfermedades huérfanas en el
Departamento de Antioquia.

Proponer mecanismos con miras a potenciar y maximizar el efecto de las
acciones tendientes a prevenir, promover, educar y proteger los derechos de
todas las personas que padecen enfermedades huérfanas en Antioquia.

Dar continuidad a las acciones que vienen siendo desarrolladas por la Mesa de
Enfermedades Raras para Antioquia.

Realizar recomendaciones a entidades y organizaciones de orden departamental
y nacional encaminadas a mejorar la calidad de atencion a las personas con
enfermedades huérfanas.

Propiciar la participacion de los diferentes medios de comunicacion como radio,
television, impresos, redes sociales, nuevas tecnologias de la informacion y la
comunicacion, con el fin de socializar y difundir las acciones encaminadas a
concienciar a la poblacién en el manejo y no discriminacion de esta poblacion.
Conmemorar cada 28 de febrero el dia internacional de las enfermedades
huérfanas en el Departamento.

Realizar y difundir por diferentes medios de comunicacion cada trimestre el
boletin de Enfermedades Huérfanas de Antioquia, para esto se definiran las
tematicas a publicar en cada reunion de la red.

10. Generar su reglamento interno
11. Las demas que considere necesarias para el adecuado funcionamiento de la red.

Articulo 5° - Principios Rectores de la Red Técnica de Trabajo por las Enfermedades
Huérfanas de Antioquia.
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En la operacién de la Red Técnica Departamental por las Enfermedades Huérfanas, se
tendran en cuenta los siguientes principios:

Universalidad.
Participacion democratica.
Solidaridad.

Inclusion.
Corresponsabilidad.
Igualdad.

P, B G P e

Articulo 6 - Composicion de la Red Técnica de Trabajo por las Enfermedades
Huérfanas de Antioquia. Estara conformada por:

1. Secretario Seccional de Salud y Proteccion Social de Antioquia, o su
representante.

2. Secretario de Educacion, o su representante.

3. Secretario de Participacion Ciudadana y Desarrollo Social, o su representante.

4. Director General Instituto de Cultura y Patrimonio de Antioquia, o su
representante.

5. Director de INDEPORTES, o su representante.

6. 3 Representantes de entidades o grupos afines que propendan por el bienestar
de la poblacion con enfermedades huérfanas.

Z. Un representante de las Entidades Administradoras de Planes de Beneficio -
EAPB.

8. Un representante de la Instituciones Prestadoras de Servicio en Salud — IPSS,
Publicas y Privadas.

9. Un representante del Metro de Medellin, y las Empresas Prestadoras de Servicio

de Transporte Publico y Privado.

Paragrafo Primero: La Red Téchica de Trabajo por las Enfermedades Huérfanas,
extendera la invitacion al sector académico, privado y mixto para su participacion
solidaria y composicion de Ila misma; asi como a otras instituciones que por su
competencia u objeto consideren pueden apoyar la red.

Articulo 7 - Presidencia: La Presidencia de la Red Técnica de Trabajo Departamental
por las Enfermedades Huérfanas en Antioquia, sera elegida por los miembros de la Red
€n su primera sesion de trabajo y sera ejercida por un periodo de un afio, una vez
cumplido este periodo se elegira nuevamente. Tendr4 las siguientes funciones:

1. Suscribir conjuntamente con la secretaria las actas aprobadas, asi como los
demas documentos pertinentes

2. Recomendar la realizacion de los estudios a que haya lugar

3. Dirigir las sesiones y ordenar las intervenciones de los miembros de la red para

una agil discusién de los temas.
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4. Promover la activa participacion de los miembros de Ia Red ,en el estudio de
documentos o propuestas presentadas a su consideracion
5 En conjunto con los miembros de Ia Red, realizar analisis de resultados de Ia

gestion de la Red y definir acciones de mejora.

Articulo 8 - Secretaria Técnica: la Secretaria Técnica sera elegida por los miembros de
la red en su primera sesién de trabajo y seréa ejercida por un periodo de un afo, una vez
cumplido este periodo se elegira nuevamente. Tendra las siguientes funciones:

1. Suscribir y mantener en custodia las actas de las reuniones de la Red.
Convocar las reuniones de la Red.

3. Presentar a la Red los informes, estudios y documentos que deban ser
examinados y los que sirvan de soporte a las decisiones que se tomen.

4. Convocar a las reuniones de la Red a los invitados especiales, previa aprobacion
del presidente y los miembros del mismo.

5. Apoyar el analisis de la gestion de la Red y participar en la definicion de acciones
de mejoramiento.

6. Firmar las actas una vez sean aprobadas

¥ Las demas que le asigne la Red o el reglamento interno.

Paragrafo: después de cada reunion, se levantara un acta que debera ser firmada por el
presidente, y el secretario técnico, dejando constancia del lugar, fecha y hora de la

reunion, de las discusiones, proposiciones y acuerdos aprobados, negados o
aplazados.

En la siguiente reunion de la red, sus miembros podran formular cualquier objecion a la
misma, de lo contrario esta se entendera aprobada

Articulo 9 - Funciones de los miembros:

—i

Participar activamente en las reuniones
2, Apoyar a la Red en los temas de su competencia, presentando propuestas para

mejorar la atencion de los pacientes con enfermedades huérfanas y demas
actividades pertinentes.

3, Revisar los documentos enviados por la secretaria técnica para conceptuar sobre
los mismos y enviar los comentarios pertinentes
4, Manifestar su opinién y voto para las propuestas que impulsa la Red.

Articulo 10 - Reuniones de la Red: La Red Técnica de Trabajo Departamental por las
Enfermedades Huérfanas en Antioquia se reunira en la Gobernacion de Antioquia, por
lo menos, una vez cada trimestre. Sin embargo, las sesiones extraordinarias podran
ser convocadas, cuando las circunstancias asi lo ameriten.

Calle 42 No 52 . 186 CAD La Alpuatra
Telefono 3839646 Fax 2500053
Medeliin - Colombia

wwaw asambleadeantoquia gov oo







- Wl |
ORDENANZA 50 [N e
ASAMBLEA
DEFARTAME MTAL
— - S B DE ANTIOQuUIA
—CovieoiPmozRos [ erslow:0s | vigEnTe oesoeoaiiai

Articulo 11 - Quorum y Decisiones: No se podra deliberar con menos de la mitad mas
uno de los miembros y es necesario que este presente el presidente o sy delegado. Las
decisiones de la Red se tomaran por mayoria de los asistentes.

Articulo 12 - Voto: Cada miembro de la Red Técnica de Trabajo Departamental por las
Enfermedades Huérfanas en Antioquia tiene derecho a un voto. Los invitados
especiales tendran derecho a VOZz, pero no a voto.

CAPITULO TERCERO - COMPONENTE DE DETECCION, PREVENCION GESTION
DE CONOCIMIENTO, DOCUMENTACION, INVESTIGACIONES E INFORMACION.

Articulo 13°: La Secretaria Seccional de Salud y Proteccion Social de Antioquia,
promovera la realizacion de actividades de vigilancia epidemioldgica que indiquen la

prevalencia y la incidencia de las enfermedades huérfanas, asi como el seguimiento a
los casos detectados.

Articulo 14°: En cumplimiento del decreto 1954 de 2012 del Ministerio de Salud vy
Proteccion Social, o las normas que lo modifiquen o sustituyan, la Secretaria Seccional
de Salud y Proteccion Social de Antioquia, y la Red Hospitalaria Departamental,
realizaran acciones tendientes a actualizar y mejorar el suministro de la informacién

necesaria de pacientes que padecen enfermedades huérfanas y el sistema de
informacién correspondiente.

Paragrafo: la informacién suministrada por la Secretaria Seccional de Salud y
Proteccion Social de Antioquia, correspondera a datos estadisticos extraidos de
sistemas de informacién, en ningin momento se entregaran bases de datos o
informacién sensible de pacientes con enfermedades huérfanas de conformidad con lo
previsto en la Ley 1581 de 2012 “por la cual se dictan las disposiciones generales para

la protecciéon de datos personales” y el Decreto 1377 de 2013, que la reglamentan
parcialmente.

Articulo 15° La Red Técnica de Trabajo por las Enfermedades Huérfanas de
Antioquia, desarrollara desde un trabajo integrado, las estrategias de comunicacion,
educacion e informacién, tendientes a mejorar el conocimiento que tiene la poblacién en
general, referente a las enfermedades huérfanas, y a promover la inclusion de los
pacientes en el sistema de informacion destinado para ello.

Articulo 16°: La Administracion Departamental de Antioquia, podra realizar y apoyar
eventos académicos especializados y de alto nivel, para compartir conocimientos y
experiencias en materia de Enfermedades Huérfanas.

Articulo 17°: El sitio web oficial de la Gobernacion, dispondra informacion para la
ciudadania acerca de las Enfermedades Huérfanas, como actuar, a donde acudir,
derechos de los pacientes, corresponsabilidad, entre otros temas.
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Articulo 18°: La Administracion Departamental, podra estimular o apoyar a las
Instituciones de Educacion Superior, en lo relacionado con investigacion, y divulgacion
de las Enfermedades Huérfanas, buscando la posibilidad de diagnosticos tempranos
que conduzcan a una mejor calidad y expectativa de vida.

Articulo 19°: La Secretaria de Gestién Humana y Desarrollo Organizacional, incluira en
sus programas de formacion y capacitacion, el tema de divulgacion del conocimiento de

Enfermedades Huérfanas, dirigidos a los profesionales vinculados a las Entidades
Departamentales,

CAPITULO CUARTO - COMPONENTE DE ACOMPANAMIENTO PSICOLOGICO,
FAMILIAR Y SOCIAL, COMPORTAMIENTO Y CULTURA CIUDADANA.

Articulo 20°: La Administracién Departamental a través del Instituto de Cultura y
Patrimonio, podra adelantar camparias que promuevan el respeto y aceptacion por la
diferencia y eliminaciéon de toda forma de discriminacion, por causa de la condicion de
paciente con Enfermedades Huérfanas. Igualmente se fomentara la implementacion de
filas de atencion prioritaria en las que se incluira a este tipo de pacientes.

Articulo 21°: Mediante los programas o proyectos con que cuenta la Secretaria de
Participacion Ciudadana y Desarrollo Social, se buscara garantizar el acompafiamiento
psicolégico dirigido al entorno familiar y cuidadores de las personas con Enfermedades

Huérfanas, al fomento de la autoestima en los pacientes y a su inclusion e integracion
social.

Articulos 22°: Las dependencias del orden departamental podran celebrar convenios o
alianzas publicos privadas tendientes a desarrollar las actividades de formacion,
prevencion, proteccion, promocion y apoyo, previstas en la presente Ordenanza.

Articulo 23°: La presente Ordenanza rige a partir de la fecha_de su publicacién.

HERNAN TORRES ALZATE
Presidente ———
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GOBIANACION UF ANTOCAIA

Despacho del Gobernador

PIENSA EN GRANDE
Recibido para su sancioén el dia 26 de diciembre de 2019.

REPUBLICA DE COLOMBIA
GOBERNACION DE ANTIOQUIA

Medelin: 3.0 DIC 92019

Publiquese y Ejecutese la ORDENANZA N° 50 “POR MEDIO DE LA CUAL SE
CONFORMA LA RED TECNICA DE TRABAJO POR LAS ENFERMEDADES HUERFANAS
DE ANTIOQUIA, Y SE EXPIDEN LOS LINEAMIENTOS".
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LUIS PEREZ GUTIERREZ
Gobernador de Antioquia
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MARIA|\VICTORIA GASCA DURA
Secretaria Generalf_,n —
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