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SANTIA DE CALI

ACUERDO N° (24102 DE 2016

POR EL CUAL SE CONFORMA EN EL MUNICIPIO DE SANTIAGO DE CALI
LA MESA TECNICA MUNICIPAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS

El CONCEJO MUNICIPAL DE SANTIAGO DE CALI, en ejercicio de sus
atribuciones constitucionales y legales en especial las conferidas en el
articulo 313 de la Constitucion Nacional y la Ley 136 de 1994 modificada por
la ley 1551 de 2012,

ACUERDA:

ARTICULO 1: Conformar la MESA TECNICA MUNICIPAL DE
ENFERMEDADES HUERFANAS (MTMEH), como un
organismo promotor, asesor y consultivo de la
Administracion ~ Municipal, para la  construccion,
seguimiento y verificacion de la puesta en marcha de
politicas, estrategias, programas, planes y proyectos que
garanticen la inclusion social y atencidn integral de las
personas que padecen Enfermedades Huérfanas en el
Municipio de Santiago de Cali en concordancia con la ley
1392 de 2010.

Paragrafo: La Mesa Técnica Municipal de Enfermedades Huérfanas
se articulara con la Mesa Técnica Nacional, la Mesa
Técnica Departamental y la Secretaria de Salud Publica
Municipal.

ARTICULO 2: La Mesa Técnica Municipal de Enfermedades Huérfanas
estara conformada por:

1. El Alcalde o su representante de rango directivo, quien
lo presidira.

2. El Secretario de Salud o su representante de rango
directivo.

3. El Secretario de Educacion o su representante de rango
directivo.

4. El Director de Planeacion Municipal o0 su representante
de rango directivo.

5. El Secretario de Desarrollo Territorial y Bienestar Social
0 su representante de rango directivo.

6. El Secretario de Cultura o su representante de rango
directivo.
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SANTIAG(Q DE CALI

ACUERDO N° (O 42> DE 2016

POR EL CUAL SE CONFORMA EN EL. MUNICIPIO DE SANTIAGO DE CALI
LA MESA TECNICA MUNICIPAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS

7. El Secretario de Deporte y Recreacion o su
representante de rango directivo.

8. El Secretario de Vivienda Social o su representante de
rango directivo.

9. El Delegado de las Sociedades Cientificas que estudian
este tipo de patologias.

10.El Representante de la Federacion de Enfermedades
Huérfanas o su representante.

11.Cinco  (05) representantes elegidos por las
organizaciones sin animo de lucro de las personas que
padecen enfermedades huérfanas, raras, ultra
huérfanas y olvidadas.

Paragrafo 1: El alcalde de Santiago de Cali, 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 2: La MESA TECNICA MUNICIPAL DE ENFERMEDADES
HUERFANAS- MTMEH, podra invitar a otros organismos,
dependencias, personas naturales o juridicas, de
naturaleza publica, privada o mixta, que por la competencia
u objeto se estimen pertinentes como fuente de
informacion, soporte y/o apoyo, entre ellas la regional del
Instituto Colombiano de Bienestar Familiar, la Defensoria
de! Pueblo, la Personeria, la Superintendencia de Salud,
y/o Directores o Gerentes de entidades descentralizadas,
instituciones de Educacion Superior con cobertura en el
municipio, las autoridades tradicionales legitimas vy
representativas de los pueblos y comunidades indigenas y
los consejos comunitarios de  poblacion  negra
afrocolombiana, entre otros.

Paragrafo 3: Los Representantes de las entidades y demas
organizaciones que integran la Mesa Técnica Municipal de
Enfermedades Huérfanas- MTMEH, actuaran ad-honcrem
y el tiempo de su participacion estara sujeta a o dispuesto

en el reglamento interno. f;
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ACUERDO N° O ("2 DE 2016

POR EL CUAL SE CONFORMA EN EL MUNICIPIO DE SANTIAGO DE CALI
LA MESA TECNICA MUNICIPAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS

Paragrafo 4:

ARTICULO 3:

ARTICULO 4:

ARTICULO 5:

Paragrafo 1:

Paragrafo 2:

ARTICULO 6:

Los representantes de la Administracion Municipal que
conformaran la Mesa Técnica Municipal de Enfermedades
Huérfanas- MTMEH, seran designados mediante acto
administrativo correspondiente.

La Secretaria Técnica de la Mesa Municipal de
Enfermedades Huérfanas sera ejercida por la Secretaria
Municipal de salud.

LA MESA TECNICA MUNICIPAL DE ENFERMEDADES
HUERFANAS —-MTMEH, se reunira cada (3) meses en el
afio y podra ser convocado en cualquier tiempo a solicitud
del Aicalde o su representante, el Secretario de Salud o su
representante o cuando asi lo consideren necesario la
cuarta parte de sus integrantes.

Sera de caracter obligatorio la asistencia a las reuniones
de la Mesa Técnica Municipal de Enfermedades Huérfanas
- MTMEH.

La inasistencia injustificada a dos (2) reuniones
consecutivas por parte de los representantes de la
Administracidn Municipal, tendra lugar a investigacion
disciplinaria de acuerdo a la ley.

Los miembros de las diferentes organizaciones,
agremiaciones y particulares que hagan parte de la Mesa
Técnica Municipal de Enfermedades Huéerfanas- MTMEH,
que no asistan a dos (2) reuniones consecutivas sin
justificacion alguna, seran reemplazados mediante la
eleccidon de otro representante, tal y como lo indique su
reglamento interno.

LA MESA TECNICA DE ENFERMEDADES HUERFANAS-
MTMEH, velara por el debido cumplimiento de las normas
vigentes en relacidbn a las personas con enfermedades
huérfanas. Hara seguimiento y verificacion de la puesta en
marcha de los programas orientados a buscar la inclusion
social y atencidn integral de las personas con
enfermedades huérfanas. Ademas y en procura del
desarrolfo de su objetivo tendra entre otras las siguientes
funciones:
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ACUERDO N° 0@03 DE 2016

POR EL CUAL SE CONFORMA EN EL MUNICIPIO DE SANTIAGO DE CALI
LA MESA TECNICA MUNICIPAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS

a)

Promover la deliberacién, construccion y seguimiento
de la politica Municipal de la atencidon integral a las
enfermedades huérfanas.

Ser instancia de estudio y aprobacion de una politica,
estrategia de divulgacion, plan de atencion integral o
programa a la poblacion con enfermedades raras,
ultrararas y enfermedades olvidadas, como el
fortalecimiento de la gestion de atencidn de estos
pacientes, con la creacion de la Red Integrada de
Servicios para Enfermedades Raras o Huérfanas, Ia
gestion de los Cuidados paliativos que ayudan el
acompafiamiento en diversos momentos de [a
enfermedad y en la fase final y la capacitacion de
profesionales de la salud con la integracion de equipos
y fortalecer la formacion en las universidades.

Articular acciones encaminadas a fortalecer politicas de
atencion integral a la poblacién con enfermedades
huerfanas, raras, ultra huérfanas y olvidadas, de la
mano con otros comites y consejos del orden municipal
como el Consejo de Politica Social, el comité
interinstitucional de Prevencion de abuso infantil,
Infancia y familia, la mesa municipal de adulto mayor,
mesa municipal de mujeres, mesa de concertacion para
la poblacion afro y de los pueblos indigenas y consejo
municipal de juventud.

Conocer y organizar la informacion relevante de
enfermedades huérfanas en el municipio, identificando
las necesidades de las personas con enfermedades
huérfanas, los programas y proyectos existentes para la
inclusién social de este grupo poblacional.

Promover la conformacién y fortalecimiento de las
organizaciones sin animo de lucrc de personas con
enfermedades huérfanas, y su participacion en
procesos de deliberacion, construccion 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 Gobterno Nacional, en cumplimiento
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ACUERDO N° 2 £440"% DE 2016

POR EL CUAL SE CONFORMA EN EL MUNICIPIO DE SANTIAGO DE CALI
LA MESA TECNICA MUNICIPAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS

ARTICULO 7:

ARTICULO 8:

ARTICULO 9:

con el ordenamiento juridico vigente y en especial con
relacion a laley 1392 de 2010.

g) Presentar y formular propuestas para la inclusién de
Politicas municipales en atencidn integral para la
poblacion con enfermedades hueéerfanas, ante el
Consejo de Politica Social y en el marco de la
Elaboracion y Concertacion del Plan de Desarrollo
Municipal.

h) Designar un representante de la mesa tecnica ante el
consejo de politica social del Municipio, ante la mesa
técnica de enfermedades huérfanas Nacional vy
Departamental.

iy Formular su propio reglamento interno.

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

El alcalde de Santiago de Cali, podra establecer e impulsar
estrategias de Cooperacidon Internacional, para fortalecer e
incentivar la inversion social de programas que faciliten la
atencion y acceso integral de servicios dirigidos a poblacién
con enfermedades huérfanas.

El alcalde de Santiago de Cali, podra establecer e impulsar
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
participacion activa de los estudiantes en sus practicas
universitarias.

El Gobierno Municipal propiciara la participacion de los
medios de comunicacion como radio, television e impresos,
nuevas tecnologias de la informacion y la comunicacion, en
las labores y actividades que realice la Mesa Técnica de
Enfermedades Huérfanas, con el fin de socializar y difundir
fas acciones encaminas a concienciar a la poblacidn en el

manejo y no discriminacion de esta poblacion. Q%
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ACUERDO N° /410> DE 2016

POR EL CUAL SE CONFORMA EN EL MUNICIPIO DE SANTIAGO DE CALI
LA MESA TECNICA MUNICIPAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS

ARTICULO 10: La Mesa Técnica Municipal de Enfermedades Huérfanas—
MTMEH, conjuntamente con la Alcaldia a traves de la
Secretaria de Salud Municipal, conmemorara cada 28 de
Febrero, el Dia Intemacional de las Enfermedades
Huérfanas en el municipio de Cali.

ARTICULO 11: RENDICION DE CUENTAS. La Mesa Técnica Municipal de
Enfermedades Huérfanas- MTMEH a través del Secretario
de Salud Municipal, presentara anualmente ante la plenaria
del Concejo Municipal, un informe detallado de las
actividades adelantadas, los recursos recibidos e invertidos
tendientes a garantizar los derechos de las personas que
padecen enfermedades huérfanas y con el cumplimiento
del objeto del presente acuerdo.

ARTICULO 12: E! presente acuerdo rige a partir de la fecha de su

publicacion en el boletin oficial del Municipio de Santiago
de Cali.

PUBLIQUESE Y CUMPLASE.

EL PRESIDENTE:

——__'__'—d_,_,’
CARLOB HERNANDO PINILLA MALO

EL SECRETARIO:

AW
N
HERBERT LLOBATON CURREA

CERTIFICO: Que el presente Acuerdo fue aprobado y discutido en los
terminos de la Ley 136 de 1994, en los dos debates reglamentarios
verificados en dias diferentes, asi: Primer Debate en la Sesion Ordinaria
de la Comision de Plan y Tierras, el dia 17 de noviembre del ano 2016;jE
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ACUERDO N° OO bE 2016

POR EL CUAL SE CONFORMA EN EL MUNICIPIO DE SANTIAGO DE CALI
LA MESA TECNICA MUNICIPAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS

el Sequndo Debate en la Sesion Plenaria Ordinaria de ta Corporacion el
dia viernes 2 de diciembre del afo 2016.

ERT LOBATON CURREA
SECRETARIO GENERAL
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SANTIAGO DE CALl

Santiago de Cali, 7 de Diciembre del 2016, recibido en la fecha va al Despacho del
Sefior Alcalde para su Sancidn el Acuerdo 0403 de 2016 “POR EL CUAL SE

" CONFORMA EN EL MUNICIPIO DE SANTIAGO DE CALl LA MESA TECNICA
MUNICIPAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS”

MAURICE ARMITAGE CADAVID
Alcalde de Santiago de Cali

e

Santiago de Cali, a los 7 dias del mes de Diciembre del 2016.

PUBLIQUESE Y CUMPLASE

CAROLIEA BUENO MUNOZ

Jefe de Oficina Asesora de Comunicaciones

En la fecha fue publicado en el Boletin Oficial No. 129 constando de 8
folios

Centro Administrativo Municipal, Torre Alcaldia piso 1

www.cali,gov,CO
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