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REPUBLICA DEL ECUADOR

MINISTERIO DEL AMBIENTE, AGUA Y TRANSICION ECOLOGICA

ACUERDO MINISTERIAL Nro. MAATE-2023-113

GABRIELA MANOSALVAS ORTIZ )
MINISTRA DEL AMBIENTE, AGUA'Y TRANSICION ECOLOGICA (S)

CONSIDERANDO:

Que el numeral 7 del articulo 3 de la Constitucion de la Republica del Ecuador establece
como uno de los deberes primordiales del Estado ecuatoriano: "(...) Proteger el
patrimonio natural y cultural del pais (...)";

Que el articulo 14 de la Constituciéon de la Republica del Ecuador dispone que: "Se
reconoce el derecho de la poblaciéon a vivir en un ambiente sano y ecolégicamente
equilibrado, que garantice la sostenibilidad y el buen vivir, sumak kawsay. Se
declara de interés publico la preservacion del ambiente, la conservaciéon de los
ecosistemas, la biodiversidad y la integridad del patrimonio genético del pais, la
prevenciéon del dafio ambiental y la recuperacién de los espacios naturales
degradados.";

Que los numerales 6 y 13 del articulo 83 de la Constituciéon de la Reptiblica del Ecuador
establece que son deberes y responsabilidades de las ecuatorianas y los ecuatorianos,
sin perjuicio de otros previstos en la Constitucién y la ley: 6."Respetar los derechos
de la naturaleza, preservar un ambiente sano y utilizar los recursos naturales de
modo racional, sustentable y sostenible." 13.“Conservar el patrimonio cultural y
natural del pais, y cuidar y mantener los bienes piiblicos.";

Que el numeral primero del articulo 154 de la Constitucién de la Republica del Ecuador
establece que, a las ministras y ministros de Estado, ademés de las atribuciones
establecidas en la ley, les corresponde: "Ejercer la rectoria de las politicas piiblicas
del area a su cargo y expedir los acuerdos y resoluciones administrativas que
requiera su gestion",

Que el articulo 226 de la Constituciéon de la Reptblica del Ecuador establece que: "Las
instituciones del Estado, sus organismos, dependencias, las servidoras o servidores
publicos y las personas que actiien en virtud de una potestad estatal ejerceran
solamente las competencias y facultades que les sean atribuidas en la Constitucion
y la ley. Tendran el deber de coordinar acciones para el cumplimiento de sus fines y
hacer efectivo el goce y ejercicio de los derechos reconocidos en la Constitucién.";

Que el numeral 7 del articulo 261 de la Constitucion de la Reptiblica del Ecuador establece
que el Estado central tendrd competencias exclusivas sobre: "Las dreas naturales
protegidas y los recursos naturales.";

Que el numeral 4 del articulo 397 de la Constituciéon de la Repuablica del Ecuador
establece que el Estado se compromete a: "Asegurar la intangibilidad de las dreas
naturales protegidas, de tal forma que se garantice la conservacion de la
biodiversidad y el mantenimiento de las funciones ecolégicas de los ecosistemas. El
manejo y administracion de las dreas naturales protegidas estard a cargo del
Estado.";
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Que el inciso primero del articulo 405 de la Constitucién de la Republica del Ecuador
establece que: "El sistema nacional de dreas protegidas garantizara la
conservacién de la biodiversidad y el mantenimiento de las funciones ecolégicas. El
sistema se integrara por los subsistemas estatal, auténomo descentralizado,
comunitario y privado, y su rectoria y regulaciéon sera ejercida por el Estado. El
Estado asignard los recursos econdmicos necesarios para la sostenibilidad
financiera del sistema, y fomentara la participacién de las comunidades, pueblos y
nacionalidades que han habitado ancestralmente las dreas protegidas en su
administracién y gestion.";

Que el primer inciso del articulo 37 del Coédigo Organico del Ambiente sobre el Sistema
Nacional de Areas Protegidas sefiala que: "El Sistema Nacional de Areas Protegidas
estara integrado por los subsistemas estatal, auténomo descentralizado,
comunitario y privado. Su declaratoria, categorizacién, recategorizacion,
regulacién y administracion deberan garantizar la conservaciéon, manejo y uso
sostenible de la biodiversidad, asi como la conectividad funcional de los ecosistemas
terrestres, insulares, marinos, marino-costeros y los derechos de la naturaleza.",

Que el articulo 39 del Codigo Organico del Ambiente establece los siguientes principios
del Sistema Nacional de Areas Protegidas: "La gestién y administracién del Sistema
Nacional de Areas Protegidas deberd basarse en los principios ambientales de la
Constitucion y en los principios de intangibilidad y de conservacién, asi como en los
criterios de manejo integral, representatividad, singularidad, complementariedad
y gestion intersectorial. La Autoridad Ambiental Nacional actualizarad su modelo de
gestion para facilitar el manejo efectivo del Sistema.";

Que el articulo 43 del Cbédigo Organico del Ambiente establece que: "El subsistema
estatal se compone del patrimonio de las areas protegidas del Estado. Las dreas
protegidas de este subsistema se integraran a la Estrategia Territorial Nacional. El
potencial de sus servicios ambientales sera utilizado de manera sostenible para el
desarrollo territorial y el bienestar de la poblacion. La Autoridad Ambiental
Nacional analizara la inclusién dentro de su plan de manejo la construccion de
infraestructura que sirva para la consecucién de los fines del sistema. Las
propiedades privadas cuya titularidad del dominio sea anterior a la declaratoria
del Grea protegida tendran las limitaciones al derecho de uso, goce y disposicion de
conformidad con el plan de manejo del drea protegida y su zonificacién. La
Autoridad Ambiental Nacional podra celebrar con sus propietarios acuerdos de uso
y aprovechamiento compatibles con la categoria del area. Las areas protegidas del
subsistema estatal deberan ser incorporadas de forma inmediata en los planes de
ordenamiento territorial de los Gobiernos Autonomos Descentralizados.";

Que la Sexta Disposicion Derogatoria del Codigo Orgénico del Ambiente indica:
“Deréguese la Codificacion de la Ley Forestal y de Conservacién de Areas
Naturales y Vida Silvestre.”;

Que el articulo 47 del Cédigo Organico Administrativo establece que: "La mdxima
autoridad administrativa de la correspondiente entidad publica ejerce su
representaciéon para intervenir en todos los actos, contratos y relaciones juridicas
sujetas a su competencia. Esta autoridad no requiere delegacion o autorizacion
alguna de un 6rgano o entidad superior, salvo en los casos expresamente previstos
enlaley.";

Que el articulo 65 del Codigo Organico Administrativo establece que: "La competencia es
la medida en la que la Constitucién y la ley habilitan a un érgano para obrar y
cumplir sus fines, en razon de la materia, el territorio, el tiempo y el grado.";



Viernes 17 de noviembre de 2023 Registro Oficial N° 439

Que el articulo 64 del Reglamento al Cédigo Orgéanico del Ambiente establece que: “La
regularizacién de tierras, tanto en el Sistema Nacional de Areas Protegidas como
en Patrimonio Forestal Nacional, se realizard a aquellos propietarios que han
estado con anterioridad a la declaratoria del area protegida o de las tierras
forestales declaradas como Patrimonio Forestal Nacional. Para el efecto, la
Autoridad Ambiental Nacional incluirad en el Sistema Unico de Informacién
Ambiental el titulo que confiere el dominio de dicha tierra legalmente inscrito en el
Registro de la Propiedad correspondiente.”;

Que el articulo 17 del Estatuto del Régimen Juridico y Administrativo de la Funci6n
Ejecutiva establece que: "Los Ministros de Estado son competentes para el despacho
de todos los asuntos inherentes a sus ministerios sin necesidad de autorizacion
alguna del Presidente de la Reptblica, salvo los casos expresamente sefialados en
leyes especiales.";

Que mediante Acuerdo Ministerial No. 48 suscrito el 30 de marzo de 2010, publicado en
el Registro Oficial No. 188 de 7 de mayo de 2010, se acuerda: “Declarar "AREA
NACIONAL DE RECREACION" e incorporarla al Patrimonio Nacional de Areas
Protegidas del Estado, a una extensiéon de 379.79 hectareas al area ubicada en la
ciudadela Los Samanes localizadas en la provincia del Guayas, parroquia Tarqui,
del cantén Guayaquil.”;

Que mediante Acuerdo Ministerial No. 164 de 13 de septiembre de 2010, publicado en el
Registro Oficial No. 316 de 9 de noviembre de 2010, se incluy6 parte del Bosque
Protector Cerro Colorado al Area Nacional de Recreacién "Los Samanes", alcanzando
asi una superficie total de 602.05 hectareas. La primera fase del Area Nacional de
Recreacion Los Samanes fue inaugurada en enero de 2013. El area tiene como valor
de conservacién al bosque seco.;

Que mediante Decreto Ejecutivo No. 830 publicado en el registro oficial 502 del 29 de
julio de 2011, se crea la "Empresa Piiblica de Parques Urbanos y Espacios Ptiblicos";

Que mediante Acuerdo Ministerial No. 148 de 18 de agosto de 2011, publicado en Registro
Oficial 599 de 19 de diciembre del 2011, se amplian los limites del Area Nacional de
Recreacion Los Samanes;

Que el articulo 6 del Acuerdo Ministerial 177 de 28 de noviembre del 2012, publicado en
Registro Oficial Nro. 874 de 18 de enero de 2013, establece: “Modificar el Bloque 2 y
3 del Area Nacional de Recreacién “Los Samanes” y dispone que “Ninguna
autoridad a nivel nacional o seccional podra adjudicar o transferir derechos reales
que recaigan sobre los sectores del territorio mencionado en este instrumento, en
los que se amplia el Area Nacional de Recreacién Los Samanes”;

Que mediante Decreto Ejecutivo 837 publicado en el Registro Oficial No. 656 de 24 de
diciembre de 2015, se dispone la “fusién por absorcion de la Empresa Publica de
Parques Urbanos y Espacios Piiblicos, EP y de la empresa Infraestructuras
Pesqueras del Ecuador, Empresa Piblica — IPPEP al Servicio de Gestion
Inmobiliaria del Sector Publico.”;

Que el articulo 1 del Decreto Ejecutivo No. 1107 de 27 de julio de 2020, transforma el
Servicio de Gestion Inmobiliaria del Sector Publico -INMOBILIAR en Secretaria
Técnica de Gestion Inmobiliaria del Sector Publico;

Que mediante Decreto Ejecutivo No. 59 de 5 de junio de 2021, el Presidente de la
Republica del Ecuador decreto: "(...) Cambiese la Denominacién del "Ministerio del
Ambiente y Agua" por el de "Ministerio de Ambiente, Agua y Transicién Ecolégica”

(.)"
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Que mediante Decreto Ejecutivo No. 709 de 2 de abril de 2023, el presidente de la
Republica del Ecuador nombré al senor José Antonio Davalos Hernandez, como
Ministro del Ambiente, Agua y Transiciéon Ecologica;

Que mediante Oficio No. AG-AAA-2023-3018, de 08 de septiembre de 2023, suscrito por
el sefior Aquiles Alvarez Henriquez, Alcalde de Guayaquil, dirigido al sefior
Guillermo Lasso Mendoza, Presidente de la Republica del Ecuador sehala: “En torno
a la solicitud referida en el asunto, es pertinente enfatizar que el proposito de este
Gobierno Autéonomo Descentralizado Municipal de Guayaquil es la obtencion de la
transferencia a titulo gratuito del dominio de la totalidad de los predios de
propiedad estatal que componen el Area Nacional de Recreacién “Los Samanes”,
con sus usos y gravamenes, asi como las instalaciones, edificaciones y bienes
muebles que se encuentren en éstos; mismos que actualmente estan a cargo de la
Secretaria Técnica de Gestion Inmobiliaria del Sector Piblico. Conjuntamente con
lo expuesto, es preciso que se disponga a la Autoridad Ambiental Nacional que
efectiie las gestiones necesarias para la delegacién de la administracién y manejo
de la referida Area Nacional de Recreacion “Los Samanes” a favor del Gobierno
Auténomo Descentralizado Municipal de Guayaquil, en el marco de lo establecido
en el articulo 47 del Cédigo Organico del Ambiente y 152 de su Reglamento (...)”;

Que mediante Informe Juridico Nro. SETEGISP-DZ8-IMAA-2023-003, de 28 de
septiembre del 2023 suscrito por la Abg. Michelle Alcivar Aretaga con asunto:
INFOME JURIDICO DEL AREA NACIONAL DE RECREACION “LOS SAMANES”,
EL MISMO QUE SE ENCUENTRA DENTRO DEL SISTEMA NACIONAL DE AREAS
PROTEGIDAS, UBICADO EN EL CANTON GUAYAQUIL, PROVINCIA DEL
GUAYAS, se concluye: “Del andlisis legal realizado para proceder con la
transferencia de dominio de los predios que conforman el Area Nacional de
Recreacion Los Samanes es necesario que el Ministerio de Ambiente, Agua y
Transicién Ecolbgica realice un andlisis técnico a fin de determinar la pertinencia
de reformar el Acuerdo Ministerial Nro. 177, de fecha 28 de noviembre de 2012,
documento mediante el cual se amplia el drea del “Area Nacional de Recreacién Los
Samanes” y en la que consta la limitacién que impide transferir los derechos reales
que recaigan sobre nombrada area protegida”;

Que mediante Informe Técnico MAATE-SPN-DAPOFC-2023-154 de 24 de octubre de
2023, la Direcciéon de Areas Protegidas y Otras Formas de Conservaciéon de la
Subsecretaria de Patrimonio Natural emite criterio técnico donde concluye que: “En
consecuencia, del andalisis técnico realizado, se determina que el articulo 6 del
Acuerdo Ministerial Nro. 148 y 177 no permite una aplicacién técnica, pues es
contrario a lo establecido en el articulo 37 del Cédigo Orgdnico del Ambiente,
debido a que fue fundamentado en una ley que actualmente esta derogada por el
Cédigo Organico del Ambiente.”, y recomienda: “(...) derogar el articulo 6 del
Acuerdo Ministerial 148 publicado en el registro oficial Nro 599 de 19 de diciembre
del 2011 y se sustituya el articulo 6 del Acuerdo Ministerial 177 publicado en el
Registro Oficial Nro. 874 de 18 de enero del 2013.”;

Que mediante Acuerdo Ministerial MAATE-2023-112 de 21 de octubre de 2023, la
Viceministra del Ambiente, Mgs. Ana Gabriela Manosalvas, subroga el cargo de
Ministro del Ambiente, Agua y Transicién Ecoldgica;

Que mediante memorando No. MAATE- CGAJ-2023-1742-M de 25 de octubre de 2023,
la Coordinacién General de Asesoria Juridica recomienda a la Maxima Autoridad
Institucional, la suscripcion del Acuerdo Ministerial que reforman a los Acuerdos
Ministeriales “Nro. 148 DE 18 DE AGOSTO DE 2011, PUBLICADO REGISTRO
OFICIAL No. 599 DE 19 DE DICIEMBRE DE 2011; y, Nro. 177 DE 28 DE
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NOVIEMBRE DE 2012, PUBLICADO EN REGISTRO OFICIAL No. 874 DE 18 DE
ENERO DE 2013”.

En ejercicio de las atribuciones que le confiere el numeral 1 del articulo 154 de la
Constitucion de la Republica del Ecuador, el numeral 7 del articulo 24 del Cédigo Organico
del Ambiente y el articulo 17 del Estatuto del Régimen Juridico y Administrativo de la
Funcién Ejecutiva:

ACUERDA:

REFORMAR LOS ACUERDOS MINISTERIALES Nro. 148 DE 18 DE AGOSTO DE 2011,
PUBLICADO REGISTRO OFICIAL No. 599 DE 19 DE DICIEMBRE DE 2011; y,Nro. 177 DE
28 DE NOVIEMBRE DE 2012, PUBLICADO EN REGISTRO OFICIAL No. 874 DE 18 DE
ENERO DE 2013. .

Articulo 1.- Derdguese el articulo 6 del Acuerdo Ministerial No. 148 de 18 de agostode
2011 publicado en el registro oficial Nro 599 de 19 de diciembre del 2011 “Ninguna
autoridad a nivel nacional o seccional podra adjudicar o transferir derechos reales que
recaigan sobre los sectores del territorio mencionado en este instrumento, en los que se
amplia el Area Nacional de Recreacién Los Samanes. Sin embargo, en caso de existir se
garantiza el derecho de posesion a los pobladores de comunidades ancestrales asentados
con anterioridad a esta declaratoria de ampliaciéon”

Articulo 2.- Sustitayase el articulo 6 del Acuerdo Ministerial 177 del 28 de noviembredel
2012, publicado en el Registro Oficial nimero 874 de 18 de enero de 2013, por lo siguiente:

“Art. 6.- Los posesionarios regulares o propietarios de tierras dentro del Area Nacional
de Recreacion "Los Samanes”, que lo sean desde antes de la declaratoria de la misma,
mantendran su derecho a enajenar, fraccionar y transmitir por sucesion estos derechos
sobre estas tierras, observando para el efecto lo previsto en el articulo 37 del Codigo
Organico del Ambiente o la normativa que lo sustituya.

Los predios que son de propiedad de la Secretaria Técnica de Gestion Inmobiliaria del
Sector Publico y que conforman el Area Nacional de Recreacion Los Samanes, podran ser
susceptibles de la transferencia de domino, de conformidad con la legislacion que regula
la materia.

Lo dispuesto en el presente articulo procedera siempre y cuando no se disminuya la
extension del drea ni se afecte la categoria del "Area Nacional de Recreacién”, asi como
su registro en el Subsistema Estatal. La gestion de los predios que se transfieran se
realizara de conformidad con la legislacion nacional para garantizar la conservacion e
intangibilidad del area protegida.”

DISPOSICIONES FINALES

PRIMERA. - Encérguese de la ejecucion del presente Acuerdo Ministerial a la Subsecretaria
de Patrimonio Natural y la Direccién Nacional de Areas Protegidas y Otras Formas de
Conservacion.

SEGUNDA. - Encarguese a la Coordinacion General Administrativa Financiera, a través de
la unidad correspondiente, de la promulgacién del presente Acuerdo Ministerial en el
Registro Oficial.
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TERCERA. - Encarguese a la Direccion de Comunicacién Social de la comunicacién y
publicaciéon del presente Acuerdo Ministerial en la pagina web del Ministerio de Ambiente,
Aguay Transicion Ecologica.

CUARTA. - El presente Acuerdo Ministerial entrara en vigencia a partir de su suscripcion,
sin perjuicio de su publicacién en el Registro Oficial.

Dado en el Distrito Metropolitano de Quito, a los 277 dias del mes de octubre del 2023.

Firmado electronicanente por:
fANA GABRIELA

MANOSALVAS ORTIZ
i

GABRIELA MANOSALVAS ORTIZ )
MINISTRA DEL AMBIENTE, AGUA'Y TRANSICION ECOLOGICA (S)
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No. 002 12-2023

EL MINISTRO DE SALUD PUBLICA
CONSIDERANDO:

Que, la Constitucidon de la Republica del Ecuador, en el articulo 3, numeral 1, prevé como uno de
los deberes primordiales del Estado, garantizar sin discriminacion alguna el efectivo goce
de los derechos establecidos en dicha Norma Suprema y en los instrumentos
internacionales, en particular la salud de sus habitantes;

Que, elarticulo 32, de la citada Constitucion de la Republica, ordena: “La salud es un derecho que
garantiza el Estado, cuya realizacion se vincula al ejercicio de otros derechos, entre ellos el
derecho al agua, la alimentacidn, la educacion, la cultura fisica, el trabajo, la seguridad
social, los ambientes sanos y otros que sustentan el buen vivir. El Estado garantizard este
derecho mediante politicas econdmicas, sociales, culturales, educativas y ambientales; y el
acceso permanente, oportuno y sin exclusion a programas, acciones y servicios de promocidn
y atencién integral de salud, salud sexual y salud reproductiva. La prestacion de los servicios
de salud se regird por los principios de equidad, universalidad, solidaridad, interculturalidad,
calidad, eficiencia, eficacia, precaucién y bioética, con enfoque de género y generacional.”;

Que, la citada Norma Suprema, en el articulo 35, determina los grupos de atencion prioritaria,
disponiendo: “Las personas adultas mayores, nifias, nifos y adolescentes, mujeres
embarazadas, personas con discapacidad, personas privadas de libertad y quienes adolezcan
de enfermedades catastréficas o de alta complejidad, recibirdn atencién prioritaria y
especializada en los dmbitos ptiblico y privado. La misma atencidn prioritaria recibirdn las
personas en situacién de riesgo, las victimas de violencia doméstica y sexual, maltrato
infantil, desastres naturales o antropogénicos. El Estado prestard especial proteccién a las
personas en condicion de doble vulnerabilidad.”;

Que, el articulo 66 numeral 19, de la referida Norma Suprema, reconoce y garantiza a las
personas: "19. El derecho a la proteccion de datos de cardcter personal, que incluye el acceso
y la decisién sobre informacién y datos de este cardcter, asi como su correspondiente
proteccion. La recoleccion, archivo, procesamiento, distribucion o difusién de estos datos
personales requerirdn la autorizacion del titular o el mandato de ley";

Que, la Constitucion de la Republica, en el articulo 358, prevé: “El sistema nacional de salud
tendrd por finalidad el desarrollo, proteccion y recuperacion de las capacidades y
potencialidades para una vida saludable e integral, tanto individual como colectiva, y
reconocerd la diversidad social y cultural. El sistema se guiard por los principios generales
del sistema nacional de inclusion y equidad social, y por los de bioética, suficiencia e
interculturalidad, con enfoque de género y generacional.”;

Que, el articulo 360, de la Norma Suprema, dispone que el Sistema Nacional de Salud
garantizard, a través de las instituciones que lo conforman, la promocién de la salud,
prevencion y atencion integral, familiar y comunitaria, con base en la atencion primaria de
salud; articulara los diferentes niveles de atencion; promovera la complementariedad con
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las medicinas ancestrales y alternativas; y, que la Red Publica Integral de Salud sera parte
del referido Sistema;

Que, el articulo 361 de la Carta Fundamental, determina que el Estado ejercerd la rectoria del
Sistema Nacional de Salud a través de la Autoridad Sanitaria Nacional, responsable de
formular la politica nacional de salud, y de normar, regular y controlar todas las
actividades relacionadas con la salud, asi como el funcionamiento de las entidades del
sector;

Que, la Ley Orgéanica de Salud, en el articulo 3, preceptia que la salud es el completo estado de
bienestar fisico, mental y social y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades;
es un derecho humano inalienable, indivisible, irrenunciable e intransigible, cuya
proteccidén y garantia es responsabilidad primordial del Estado;

Que, el articulo 4, de la invocada Ley Orgénica de Salud, determina que la Autoridad Sanitaria
Nacional es el Ministerio de Salud Publica, entidad a la que corresponde el ejercicio de las
funciones de rectoria en salud, asi como la responsabilidad de la aplicacién, control y
vigilancia del cumplimiento de dicha Ley, siendo obligatorias las normas que dicte para su
plena vigencia;

Que, la Ley Ibidem, en el articulo 6, establece entre las responsabilidades del Ministerio de
Salud Publica: “(...) 5. Regular y vigilar la aplicacion de las normas técnicas para la
deteccidn, prevencion, atencién integral y rehabilitacién, de enfermedades transmisibles, no
transmisibles, crénico-degenerativas, discapacidades y problemas de salud publica
declarados prioritarios, y determinar las enfermedades transmisibles de notificacién
obligatoria, garantizando la confidencialidad de la informacién; (...); 34. Cumplir y hacer
cumplir esta Ley, los reglamentos y otras disposiciones legales y técnicas relacionadas con la
salud, asi coma los instrumentos internacionales de los cuales el Ecuador es signatario. (...).";

Que, la Ley Organica Reformatoria a la Ley Organica de Salud, Ley 67, para incluir el
tratamiento de las Enfermedades Raras o Huérfanas y Catastrdéficas, en su articulo 3 cita:
"La autoridad sanitaria nacional creard e implementard un sistema de registro e
informacién de pacientes que padezcan enfermedades raras o huérfanas y requerird los
reportes que en forma obligatoria deberdn remitir todas las instituciones prestadoras de
servicios de salud de los sectores publicos y privados, respecto de los pacientes que sean
diagnosticados o aquellos en los cuales no se pudiere emitir el diagndstico definitivo.(...).";

Que, el Codigo Orgdnico Administrativo, dispone: “Art. 130.- Competencia normativa de cardcter
administrativo. Las mdximas autoridades administrativas tienen competencia normativa de
cardcter administrativo tinicamente para regular los asuntos internos del drgano a su cargo,
salvo los casos en los que la ley prevea esta competencia para la mdxima autoridad legislativa
de una administracién publica. La competencia regulatoria de las actuaciones delas personas
debe estar expresamente atribuida en la ley.”;

Que, la Ley Organica de Proteccion de Datos Personales, en el articulo 8, establece:
“Consentimiento. - Se podrdn tratar y comunicar datos personales cuando se cuente con la
manifestacién de la voluntad del titular para hacerlo. El consentimiento serd valido, cuando
la manifestacién de la voluntad sea: 1) Libre, es decir, cuando se encuentre exenta de vicios
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del consentimiento; 2) Especifica, en cuanto a la determinacidn concreta de los medios y fines
del tratamiento; 3) Informada, de modo que cumpla con el principio de transparencia y
efectivice el derecho a la transparencia, 4) Inequivoca, de manera que no presente dudas
sobre el alcance de la autorizacion otorgada por el titular. El consentimiento podrd
revocarse en cualquier momento sin que sea necesaria una justificacion, para lo cual el
responsable del tratamiento de datos personales establecerd mecanismos que garanticen
celeridad, eficiencia, eficacia y gratuidad, asi como un procedimiento sencillo, similar al
proceder con el cual recabé el consentimiento. El tratamiento realizado antes de revocar el
consentimiento es licito, en virtud de que este no tiene efectos retroactivos. (...)";

Que, el articulo 10, de la citada Ley, establece: "Principios. - Sin perjuicio de otros principios
establecidos en la Constitucion de la Reptblica, los instrumentos internacionales ratificados
por el Estado u otras normas juridicas, la presente Ley se regird por los principios de: “(...) g)
Confidencialidad. - El tratamiento de datos personales debe concebirse sobre la base del
debido sigilo y secreto, es decir, no debe tratarse o comunicarse para un fin distinto para el
cual fueron recogidos, a menos que concurra una de las causales que habiliten un nuevo
tratamiento conforme los supuestos de tratamiento legitimo sefialados en esta ley para tal
efecto, el responsable del tratamiento deberd adecuar las medidas técnicas organizativas
para cumplir con este principio.”;

Que, la Ley Ibidem manda: “Art. 36.- Excepciones de consentimiento para la transferencia o
comunicacién de datos personales: (...) 6) Cuando la comunicacion de datos de cardcter
personal relativos a la salud sea necesaria para realizar los estudios epidemioldgicos de
interés piiblico, dando cumplimiento a los estdndares internacionales en la materia de
derechos humanos, y como minimo a los criterios de legalidad, proporcionalidad y necesidad.
El tratamiento deberd ser de preferencia anonimizado, y en todo caso agregado, una vez
pasada la urgencia de interés piiblico. No es necesario contar con el consentimiento del
titular para la transferencia o comunicacion de datos personales, en los siguientes supuestos:
“(...) Cuando sea requerido el consentimiento del titular para que sus datos personales sean
comunicados a un tercero, este puede revocarlo en cualquier momento, sin necesidad de que
medie justificacion alguna. (...)";

Que, es competencia de la autoridad sanitaria nacional levantar el perfil epidemiolégico de
enfermedades raras a nivel nacional, as{ como contribuir a la planificacion e
implementacién de politicas publicas encaminadas al abordaje integral de estas
condiciones de salud.

Que, mediante Informe Técnico N2 66, elaborado por la Direccion Nacional de Estrategias de
Prevencion y Control de Enfermedades Cronicas No Transmisibles, Salud Mental y
Fendmeno Socioecondmico de las Drogas y aprobado por el Subsecretario de Vigilancia,
Prevencion y Control de la Salud, Subrogante, se concluye: “En Ecuador no existen datos
estadisticos sobre la totalidad de pacientes que padecen una enfermedad rara, razén por la
cual el Ministerio de Salud Piblica implementa el Registro Unico de Personas con
Enfermedades Raras, cuyo objetivo es generar informacién sobre la incidencia, prevalencia,
mortalidad y distribucion geogridfica de los casos existentes en el pais.”; y,

Que, con memorando Nro. MSP-VGS-2023-1506-M, de 20 de octubre de 2023 y Nro. MSP-VGS-
2023-1513-M, de 24 de octubre de 2023, el Viceministro de Gobernanza de la Salud,
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Subrogante; y la Viceministra de Gobernanza de la Salud, respectivamente, remitieron a la
Coordinacién General de Asesorfa Juridica, el informe técnico correspondiente y
solicitaron la expedicion del presente Acuerdo Ministerial, para oficializar la
implementacién del Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras y su Instructivo.

EN EJERCICIO DE LAS ATRIBUCIONES CONFERIDAS POR LOS ARTICULOS 154 NUMERAL 1 DE
LA CONSTITUCION DE LA REPUBLICA DEL ECUADOR, Y 130 DEL CODIGO ORGANICO
ADMINISTRATIVO

ACUERDA:

Articulo 1.- Disponer la implementacién del Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras
(RUER), mismo que servira para fortalecer la vigilancia epidemiolégica de estas patologias a nivel
nacional y establecer estrategias que contribuyan a la toma de decisiones y la aplicacion de
politicas publicas para su abordaje integral.

Articulo 2.- Aprobar y autorizar la publicacion del “Instructivo Registro Unico de Personas con
Enfermedades Raras”, como un instrumento técnico que guiard el proceso de registro de la
poblacién que padece estas enfermedades en la herramienta digital institucional implementada
para el efecto; y, orientara las pautas generales para la adecuada atencién y seguimiento a las
personas con estas condiciones.

Articulo 3.- La implementacion del Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras y la
aplicacion de su Instructivo, tienen un alcance nacional y son de cumplimiento obligatorio por
parte de los profesionales de la salud implicados en la captacién, registro, atencion y seguimiento
de personas con enfermedades raras, en los establecimientos de salud de todos los niveles de
atencion del Sistema Nacional de Salud.

El “Instructivo Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras”, podrd, ademds, ser aplicado,
por la poblacién que padece una enfermedad rara y asociaciones de pacientes, interesadas en

ingresar la informacién en el Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras.

Articulo 4. Publicar por los diferentes canales de comunicacion del Ministerio de Salud Publica, el
Instructivo del Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras.

DISPOSICION REFORMATORIA:

Reférmese el Acuerdo Ministerial No. 00204-2023, de 09 de octubre de 2023, mediante el cual se
reformd el Acuerdo Ministerial No. 00050-2022 de fecha 09 de noviembre de 2022, publicado en
el Registro Oficial No. 195 de 23 de noviembre de 2022, a través del cual la maxima autoridad del
Ministerio de Salud Piblica, delegé atribuciones a varios funcionarios, de la siguiente forma:

En el articulo 1, en el texto donde se refiera al literal w), sustitiiyase por x).

DISPOSICION FINAL:

De la ejecucion del presente Acuerdo Ministerial que entrara en vigencia a partir de su publicacién
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en el Registro Oficial, encarguese a la Subsecretaria de Vigilancia, Prevencion y Control de la Salud
a través de la Direccion Nacional de Estrategias de Prevencion y Control para Enfermedades No
Transmisibles, Salud Mental y Fenémeno Socioeconémico de las Drogas o las instancias que hagan
sus veces.

Dado en el Distrito Metropolitano de Quitoa, 3 1 OCT. 2023
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Razon: Certifico que el presente documento es materializacion del Acuerdo Ministerial
Nro. 00212-2023, dictado y firmado por el sefior Dr. José Leonardo Ruales Estupifian,
Ministro de Salud Publica, el 31 de octubre de 2023.

El Acuerdo en formato digital se custodia en el repositorio de la Direccion de Gestion
Documental y Atencion al Usuario al cual me remitiré en caso de ser necesario.

Lo certifico.-

Briz rirmado electronicamente por:
JOSE SANTIAGO
ROMERO CORREA

Ing. José Santiago Romero Correa
DIRECTOR DE GESTION DOCUMENTAL Y ATENCION AL USUARIO
MINISTERIO DE SALUD PUBLICA
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Presentacion

El Ministerio de Salud Publica de conformidad a sus competencias, con el propdsito
de fortalecer la vigilancia epidemioldgica de las enfermedades raras a nivel nacional,
ha elaborado bajo criterios técnicos y metodoldgicos estandarizados a nivel
internacional el “Instructivo para el Registro Unico de Personas con Enfermedades
Raras”, mismo que guiara a pacientes y sus representantes, asociaciones de
pacientes y profesionales de la salud involucrados, en el ingreso de informacién en
un sistema digital de facil acceso, garantizando la observancia de derechos y las
condiciones de confidencialidad de informacién y seguridad informatica de los datos
recabados.

La implementacion del Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras
(RUER) a través de una herramienta agil y amigable que involucre la participacion
directa de la ciudadania, especialmente de pacientes, familiares o representantes,
asociaciones y los profesionales de la salud encargados del diagnéstico, tratamiento
y seguimiento, permitira disponer de informacién oportuna sobre la incidencia,
prevalencia, distribucién nacional de estas enfermedades, en el marco de una
construccion inclusiva del proceso.

El “Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras” tiene como obijetivo,
establecer el perfil epidemiolégico nacional de estas enfermedades, proceso que
esta sujeto a una actualizacion progresiva y cuyo reporte resultante permitira guiar la
aplicacion de politicas publicas en el contexto de la atencién y abordaje integral a las
personas con enfermedades raras.

Dr. José Leonardo Ruales Estupifan
Ministro de Salud Publica
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1. Introduccion

El Ministerio de Salud Publica como Autoridad Sanitaria, con la finalidad de generar
informacion sobre la incidencia, prevalencia y distribucién geografica de
Enfermedades Raras en el pais; asi como contribuir a la planificacion y aplicacién de
politicas publicas encaminadas al abordaje integral de estas condiciones de salud, a
partir de octubre de 2022, implementé el “Registro Unico de Personas con
Enfermedades Raras” (RUER), liderado por el Viceministerio de Gobernanza de la
Salud a través de la Subsecretaria de Vigilancia, Prevencion y Control de la Salud, y
la Direccion Nacional de Estrategias de Prevencion y Control Para Enfermedades no
Transmisibles, Salud Mental y Fendmeno Socio Econdémico de las Drogas, en
coordinacién estrecha con la Direccion Nacional de Politicas Normatividad y
Modelamiento de Salud de la Subsecretaria de Rectoria del Sistema Nacional de
Salud, Subsecretaria de Promocion, Salud Intercultural e Igualdad, Subsecretaria de
Atencion de Salud Movil, Hospitalaria y Centros Especializados, Direccion de
Tecnologias de la Informacién y Comunicaciones, Direccién de Procesos, Servicios,
Mejora Continua y Cultura Organizacional; y, Direcciéon Nacional De Estadistica y
Andlisis de la Informacion del Sistema Nacional de Salud.

El Instructivo del Registro de Personas con Enfermedades Raras se procura como
una guia que facilita el adecuado ingreso de datos en el sistema digital
(https://enfermedadesraras.msp.gob.ec/sign-in) por parte de todos los usuarios
(pacientes/representantes, asociaciones, fundaciones, agrupaciones; y, profesionales
sanitarios involucrados, con el objetivo de alimentar el Sistema de Vigilancia
Epidemioldgica en Salud con informacion lo mas fidedigna que permita la toma de
decisiones en el ambito de la Salud..

A nivel mundial diversas variables técnico-médicas, sociales y de acceso a medios,
dificultan contar con datos especificos de la incidencia y prevalencia de
enfermedades raras, por lo que el Registro de Personas con Enfermedades Raras
establecido por la Autoridad Sanitaria Nacional del Ecuador se constituye en una
herramienta fundamental para la identificacion de pacientes y recopilacion de
informacién que sirvan de insumo en la generacién de acciones de politica publica en
beneficio de la poblacion ecuatoriana.
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2. Antecedentes y Justificacion

La Constitucién de la Republica del Ecuador, en su articulo 35 establece: “Las
personas adultas mayores, nifias, nifios y adolescentes, mujeres embarazadas,
personas con discapacidad, personas privadas de libertad y quienes adolezcan
de enfermedades catastroficas o de alta complejidad, recibiran atencién
prioritaria y especializada en los ambitos publico y privado. La misma atencion
prioritaria recibiran las personas en situacion de riesgo, las victimas de violencia
doméstica y sexual, maltrato infantil, desastres naturales o antropogénicos. El
Estado prestara especial proteccion a las personas en condicion de doble
vulnerabilidad.”

La Ley Organica Reformatoria a la Ley Organica de Salud, Ley 67, articulo 3 del
mencionado Capitulo de la citada ley expone: “La autoridad sanitaria nacional creara e
implementara un sistema de registro e informaciéon de pacientes que padezcan
enfermedades raras o huérfanas y requerira los reportes que en forma obligatoria
deberan remitir todas las instituciones prestadoras de servicios de salud de los sectores
publicos y privados respecto de los pacientes que sean diagnosticados o aquellos en los
cuales no se pudiere emitir el diagnoéstico definitivo...”

Bajo este contexto legal, el Ministerio de Salud Publica establece los mecanismos
metodolégicos pertinentes, para la captacion y registro nacional de personas con
enfermedades caracterizadas como raras, bajo parametros técnicos, objetivos y
especificos que permitan mantener un sistema de vigilancia epidemiolégica continua de
estas condiciones de salud, su incidencia, prevalencia y su caracterizacién por grupos
etarios, sexo, autoidentificacion étnica, ubicacion geografica y otras condiciones socio
sanitarias, en miras de la aplicacion actualizada de politicas publicas que garanticen
una atencion integral y de calidad a las personas que padecen estas enfermedades.

3. Objetivos

Objetivo general

Proveer al usuario con diagnéstico confirmado de una enfermedad rara (paciente), a
su representante legal, y al personal de salud implicado en su abordaje, un
instructivo que guie el proceso de registro y correcto llenado del formulario de
enfermedades raras (RUER).

Objetivos especificos

e Establecer los lineamientos generales al paciente con diagnéstico confirmado
de enfermedad rara o su representante legal sobre el propicio registro de su
informacién en el sistema digital institucional.

e Orientar al profesional de salud de los diferentes establecimientos sanitarios
con informacion detallada clara y precisa sobre el registro de los pacientes
con enfermedad rara para facilitar la atencion integral y seguimiento.

e |Institucionalizar el relevamiento de datos y vigilancia epidemiolégica de
enfermedades raras a nivel nacional, lo que contribuira a la aplicacién de
Politicas Publicas encaminadas al abordaje integral de estas condiciones de
salud.
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4. Alcance

El presente documento esta disefiado para guiar a la poblacion que padece una
enfermedad rara, asociaciones de pacientes y profesionales de la salud implicados
en la captacion, registro, atencion y seguimiento de personas con enfermedades
raras a nivel nacional, en el proceso para el correcto ingreso de informacion en el
Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras; y, es de aplicacion
obligatoria en los establecimientos de salud de todos los niveles de atencion del
Sistema Nacional de Salud.

5. Glosario de términos

CIE 10.- Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas
Relacionados con la Salud, décima revision

Enfermedad de Baja Prevalencia. — El Acuerdo Ministerial 1836 establece: “Se
considera de baja prevalencia a las enfermedades raras cuando se presentan en una
por cada 10.000 personas. Y ultra raras cuando la prevalencia es menor a una por
cada 50.000 personas.”

Enfermedad Rara. - La Ley Organica de Salud en su articulo 259 define: “Las
enfermedades raras o huérfanas, incluidas las de origen genético, son aquellas
enfermedades potencialmente mortales, o debilitantes a largo plazo, de baja
prevalencia y de alta complejidad.

Incidencia. - Medida que sirve para cuantificar el numero de casos nuevos de una
enfermedad en un grupo de poblacion concreto y a lo largo de un periodo de tiempo
determinado.

Prevalencia. - Medida que sirve para cuantificar el porcentaje de personas (con
respecto a la poblacién objeto de estudio) que tiene una enfermedad en un momento
concreto.

RUER. - Registro Unico de Persona con Enfermedades Raras, en el Ecuador, que

facilita disponer de informacion actualizada sobre la incidencia, prevalencia,
distribucién nacional de estas enfermedades
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6. Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras (RUER)

La Ley Organica de Salud determina que: “Las enfermedades raras o huérfanas,
incluidas las de origen genético, son aquellas enfermedades potencialmente
mortales, o debilitantes a largo plazo, de baja prevalencia y de alta complejidad.” El
Acuerdo Ministerial 1836 con el que se expide el “Instructivo General para el
Tratamiento de las Enfermedades Raras Huérfanas y Catastréficas” establece en su
articulo 2:

“Baja Prevalencia: Se considera de baja prevalencia a las enfermedades raras
cuando se presentan en una por cada 10.000 personas. Y ultra raras cuando la
prevalencia es menor a una por cada 50.000 personas”

El Registro Unico de Pacientes con Enfermedades Raras (RUER) en el Ecuador
consiste en implementar y mantener actualizado un censo, fiable y lo mas completo
posible, de pacientes que padezcan una determinada enfermedad considerada
“‘Rara”, constituyéndose en un instrumento administrativo que permitira, acorde al
ingreso de datos, disponer de informacion actualizada sobre la incidencia,
prevalencia, distribucién nacional de estas enfermedades.

El ingreso de informacion y recoleccion de datos del RUER involucra tres vias de
ingreso de datos:

1) El “auto registro” por parte de los pacientes o sus familiares (representantes) en el
formulario digital del RUER (https://enfermedadesraras.msp.gob.ec/sign-in),

2) Contempla la participacion ciudadana mediante la cooperacion e intervencion de
Asociaciones, Fundaciones y Agrupaciones de personas con Enfermedades Raras;

Y,

3) Involucra a los profesionales médicos de atencion directa a pacientes con estas
patologias en los establecimientos de salud a nivel nacional.

Para el “Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras” (RUER), el MSP
utiliza la base de consulta ORPHANET, con el objetivo de alimentar el Sistema de
Vigilancia Epidemioldgica en Salud para evitar sesgos en la captacion de estas
condiciones.

Es fundamental la participacion de todos los actores vinculados a las enfermedades
raras, ya que el ingreso de datos en el registro, ayuda a la generacién de estudios y
perfiles epidemiologicos fundamentales en el proceso de construccion de politicas
publicas en beneficio de las personas que presentan estas condiciones.

Los datos personales contenidos en el Registro Unico de Personas con
Enfermedades Raras seran considerados confidenciales, acorde a lo establecido en
la normativa de manejo y proteccién de datos personales.

7. Gestion de Seguimiento del Registro Unico de Personas con
Enfermedades Raras

+ Realizar seguimiento de la funcionalidad del sistema digital del RUER y
proponer acciones de mejora continua del mismo, acorde a la normativa
vigente.
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+ Definir en coordinacién con las instancias responsables de los sistemas de
informacioén, datos y estadistica, el nivel de accesibilidad a la base de datos
del Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras, a nivel nacional,
zonal y local, observando los requerimientos de los usuarios del sistema del
RUER, garantizando su confidencialidad y seguridad de la informacion.

+» Gestionar con la instancia técnica responsable, la obtencion de la informacién
necesaria para elaboracién de informes epidemiolégicos, demograficos,
respecto a las enfermedades raras a nivel nacional, en apego estricto a la
normativa de proteccion de datos personales.

+ Identificar y definir, en coordinacion con las instancias pertinentes las
Unidades Sanitarias de referencia para la atencién integral de las
enfermedades raras a nivel nacional, zonal y local

8. Aplicacion de la Autorizacion de Uso de Datos

De conformidad a lo que establece la Ley Organica de Protecciéon de Datos
Personales vigente, a través de la “Autorizacion de Uso de Datos” se podran tratar y
comunicar datos personales siempre que se cuente con la manifestacion expresa y
voluntaria del titular o su representante legal, la validez de la autorizacion de uso de
datos se fundamenta en las siguientes caracteristicas:

R/
0.0

Libre, es decir, cuando se encuentre exento de vicios del consentimiento;

« Especifica, en cuanto a la determinacion concreta de los medios y fines del
tratamiento;

+ Informada, de modo que cumpla con el principio de transparencia y efectivice el
derecho a la transparencia,

+ Inequivoca, de manera que no presente dudas sobre el alcance de la
autorizacién otorgada por el titular o su representante legal.

Enmarcados en el articulo 2 y 3 de la Ley Organica Reformatoria a la Ley Organica
de Salud, Ley 67, la Ley de Proteccion de Datos Personales y los instrumentos
institucionales autorizados, se elabora la autorizacion de uso de datos personales
para el Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras, tomando cuenta los
siguientes aspectos:

Que, la autorizacion de uso de datos brinde informacién concreta, clara y
transparente, respecto de los medios y fines del uso de datos personales, que el
usuario solicitante del auto registro proporciona al sistema.

El Ministerio de Salud Publica (MSP), garantiza la custodia y seguridad de la
informacién recabada en el sistema institucional creado, asi como la confidencialidad
en el tratamiento de los datos personales obtenidos, guardando el debido sigilo de la
informaciéon que no sera utilizada para otros fines diferentes para el que se
implementa el “Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras’.

El acuerdo de uso de datos personales podra revocarse en cualquier momento, sin
que sea necesaria justificacion alguna por parte del titular o su representante legal,
en este caso el encargado, responsable del tratamiento de datos personales del
MSP, establecera mecanismos que garanticen con celeridad, eficacia y gratuidad la
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revocatoria, como un procedimiento sencillo y eficiente. Cabe resaltar que el
tratamiento realizado antes de revocar la autorizacion de uso de datos es licito.

El acuerdo de uso de datos personales sera llenado con el fin de autorizar el manejo
de datos del paciente con enfermedad rara, en el formulario se desplegara un cuadro
de aceptacién del mismo; en caso de no aceptar el proceso finaliza y no se podran
ingresar los datos. En una unidad hospitalaria se solicitara la autorizacion en un
formato fisico el cual se digitalizara y subira como respaldo al sistema RUER.

En el caso de las asociaciones, el acuerdo de uso de datos personales debe ser
llenado y digitalizado para ser subido al link existente en la plataforma RUER.

9. Procedimiento para el ingreso de datos en el Registro Unico de
Personas con Enfermedades Raras — PERFIL REGISTRO INDIVIDUAL

9.1 Ingreso al sitio web y creacion de usuario

En la barra de direcciones de su navegador (Google Chrome, Firefox, etc.) digite
https://enfermedadesraras.msp.gob.ec/sign-in

Acceder a la pantalla de inicio en la cual debe escoger su perfil, en el caso de
personas naturales que no se encuentren inscritas en una asociacion, deben escoger
el perfil “REGISTRO INDIVIDUAL”

Ilustracion 1: Pantalla de Inicio

Ministerio de

Salud Prblica Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras
Iniciar sesién
L 4 4 ~
A j k ﬂ y Q " £
1
A a A
u “ s

Fuente: Sistema RUER
Elaboracion: Ministerio de Salud Publica
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9.1.1 Ingresar a la pantalla que indica “ACCEDER A TU CUENTA”, en caso de
ser usuario registrado anteriormente ingresar los datos en “Email” y
“Contrasefa”. En caso de un usuario nuevo debe pulsar en “Registrate”

[lustracién 2: Acceder a tu Cuenta

MINISTERIO DE SALUD PUBLICA

= Ministerio de
= R Salud Publica

Acceder a tu cuenta

Ermnail

Contrasefa

;Has olvidado tu contrasena?
Iniciar sesion

Usuario nuevo? Registrate

Fuente: Sistema RUER
Elaboracion: Ministerio de Salud Publica
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9.1.2 Se presenta una pantalla en la que debe ingresar los datos requeridos:
Nombre, Apellidos, correo electrénico, contrasefia una vez terminado

PN Registrate
pulsar la opcién

[lustraciéon 3: Registro de datos personales

MINISTERIO DE SALUD PUBLICA

e Ministerio de
() Salud Publica

Register

MNombre

Apeillidos

Ermuail

Conorasetia

Confirma la contrasefia

= Walwer a la dentficacidn

Registrate

Fuente: Sistema RUER
Elaboracion: Ministerio de Salud Publica

Se recomienda ingresar una contrasefa segura y que usted pueda recordar, la
contrasefia debe contener:

. no menos de 8 caracteres.

. una letra mindscula como minimo,

. una letra mayuscula como minimo; vy,
. un caracter numeérico como minimo.

Recomendaciones para generar y proteger su contrasena:

. No utilice informacién personal en la contrasefia (como su nombre,
fecha de nacimiento, etc.)

«  No utilice patrones de teclado (qwert o asdfg o zxcvb) ni numeros en
secuencia (1234).

«  No repita caracteres (1111111).

. No comunique la contrasefia a nadie.

. Nunca anote su contrasefia en papel para recordarla.

« Noincluya nunca su contrasefia en programas de mensajeria, correo
electrénico o redes sociales.
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9.1.3 De manera inmediata el sistema presentara la pestana: “Verificacion del

email:
Ilustracion 4: Verificacion del email
MINISTERIO DE SALUD PUBLICA
T Ministerio de
@ Salud Publica
Verificacion del email
Tienes gque werificar tu email para activar tu cuenta.
Te hemos erwviado un email con insouccones para werificar e email.
iMo has recibido un codigo de verificacidn en tu email?
Haz clic agqui para resnviar el email.

Fuente: Sistema RUER
Elaboracion: Ministerio de Salud Publica

9.1.4 Verifique su correo electronico (bandeja de entrada y/o la bandeja de
correos no deseados o spam) y pulse en la direccion indicada para
confirmar su direccion email.

[lustracion 5: Verificacion del email personal

Verificacion de email » [fecibidos < a @
2 MNeotificaciones Ciudadania sno-reply@dev-ssomsp.. 1217 (hace 1 minute fr &

Alguien ha creado una cuenta de MIMISTERID DE SALUD PUBLICA con esta direccién de email.
Si has sido t0, haz click 2n &l enlace siguients para verficar tu dirsccion de email.

Enlace de verficacion de dirsccion de email ¢

Esta enlace expirard en 5 minutos.

it no has creado estz cuents, simplemenis ignora este mensaje.

Fuente: Sistema RUER
Elaboracion: Ministerio de Salud Publica
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9.1.5 Le dirigira a una pantalla que indica que su mail ha sido verificado, pulse
en el texto azul para continuar

[lustracion 6: Confirmacién del email

MINISTERIO DE SALUD PUBLICA

By 7 Ministerio de
) Salud Publica

Confirm validity of e-mail address
XXXXxXxx @gmail.com.

Fuente: Sistema RUER
Elaboracion: Ministerio de Salud Publica

Se le indicara que su mail ha sido verificado

[lustracion 7: Correo creado y verificado

MINISTERIO DE SALUD PUBLICA

.. Ministerio de
@' . Salud Publica

Tu email ha sido verificado.

Tu email ha sido verificado

Fuente: Sistema RUER
Elaboracion: Ministerio de Salud Publica
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9.2 Registro del perfil ciudadano

Se accede a la pantalla de Perfil Ciudadano, en la misma al seleccionar “cédula”
como documento de identidad y colocar la “fecha de nacimiento” el sistema

automaticamente llenara los campos con informacién obtenida de manera directa
del Registro Civil.

[lustracion 8: Perfil de Ciudadano

Ministerio de
Salud Puablica RUER L=4

Perfil

CIUDADANO

Datos personales del usuario

Tipo ge cién
|- - Fecha nacimiento mes/diafano [

MNOmero de identificacion

Segundo apellido

Segundo nombre

sexo Conreo etectronico

- Lugar de nacimiento

GUARDAR PERFIL

Fuente: Sistema RUER
Elaboracion: Ministerio de Salud Publica

GUARDAR PERFIL

Al ingresar por primera vez y seleccionar , Se activa el mensaje
para la Autorizacion de uso de Informacion (Autorizacion de uso de datos), en la cual
usted puede acceder si asi lo desea a la Politica para el tratamiento de Datos
Personales (https://www.salud.gob.ec/politica-datos-personales/)

[lustracién 9: Autorizacion de Uso de datos personales

Autorizacion de Uso de Informacion

En cumplimiento de lo dispuesto en el A cuerdo No. 012-2019, emitido por 1
KMinisterio de Telecomunicaciones v de la Scociedad de la Informacidn,
comunicamos nuestra politica para | tratamiento de datos personales. Para
continuar nawvegando en este sitio debe aceptar los términos de la misma.

@@ POLITICA PARA EL TRATAMIENTS DE DATOS FERSCOMALES

ACEPTAR f COMNTINUASR DECLINAR F SALIR

Fuente: Sistema RUER
Elaboracion: Ministerio de Salud Publica

DECLINAR / SALIR

ACEPTAR [ CONTINUAR
continuar con el registro; descargue el acuerdo de uso de datos personales.

Seleccione si desea salir del sistema o

para
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9.3 Secciones del sistema RUER

Esta conformado por 6 secciones que se detalla a continuacion:

Datos del establecimiento

Datos personales del usuario

Datos del responsable legal (si aplica)
Historial médico del paciente

Datos del profesional de salud

Datos del diagndstico confirmado

mTmoow>»

9.3.1 Seccion A.- Datos del Establecimiento de Salud

En esta seccion ingresan los datos del establecimiento en el que el paciente ha sido
atendido, se escoge de una lista desplegable el subsistema de salud al que
pertenece el paciente (MSP, IESS, FUERZAS ARMADAS o POLICIA NACIONAL), y
finalmente el establecimiento (unidad de salud) en el que es atendido; para facilitar la
busqueda usted puede ingresar las tres primeras letras de la unidad operativa y
buscar el establecimiento.

[lustracién 10: Registro de los datos del establecimiento

O RUER e

Salud Piblica
VALIDAR Y ENVIAR GUARDAR BORRADOR

Crear nuevo reqgistro

A. Datos del establecimisnto

s fhuckin del s Bl
( MSP N Filtrar Estable cimientos %

EsbEchiEnh desalo

Fuente: Sistema RUER
Elaboracion: Ministerio de Salud Publica

9.3.2 Seccion B.- Datos personales del usuario

En esta seccién se recogen los datos informativos como nombre y apellidos, tipo y
numero de identificacién, numero de teléfono, correo electrénico, fecha y lugar de
nacimiento, sexo, identidad de género, auto identificacion étnica, nacionalidad,
provincia, cantén y barrio del paciente que se solicita incluir en el registro de
pacientes con enfermedades raras; TODOS los campos marcados con un
asterisco (*) son OBLIGATORIOS.
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[lustracién 11: Registro de datos personales del usuario

Ministerio do RUER

Sabud POblica

8. Datos personales del paciente m
GUARDHAR BORRADOR

Datos de residencia

Barrio o sector (%) Calle principal (*}

Calle secundaria (%) Referencia (%)

Himero de casa (%)

Referencia geografica

Latitud Longitud

Fuente: Sistema RUER
Elaboracion: Ministerio de Salud Publica

9.3.3 Seccion C.- Datos del Responsable Legal (si aplica):

En los casos en que el paciente no puede llenar personalmente el formulario de
registro (nifos, pacientes con enfermedad compleja, etc.), se registraran
adicionalmente los datos de su representante legal:
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[lustracién 12: Datos del representante Legal

MEnisterio oo

Salud Pablica

C. Datos del respoesabin begal Sel pacmnte (S0 Apbcs) m CUARDNAR BORRADO R

Responsable mgal del pacanin (Prmcpal )

Responsable kgal del pacenbe (Secundarn]

Fuente: Sistema RUER
Elaboracion: Ministerio de Salud Publica

9.3.4 Seccion D.- Historial Médico del paciente

En esta seccion se ingresan datos principales que ayudan a conocer el historial
meédico del paciente del cual se realiza el registro.

En caso de responder Sl en la seccién Discapacidad, debera seleccionar una opcion
del listado desplegable en la seccién TIPO DE DISCAPACIDAD (Fisica, Intelectual,
Psicosocial, Visual o Auditiva)

[lustracion 13: Historial Médico

D. Historial médico

Embarazada B Discapacidad

Consanguinidad familiar - Pare ntesco entre padres

Antecedentes personales -

Familiar misma condicion/enfermedad v

Exposicion ambiental -

Fuente: Sistema RUER
Elaboracion: Ministerio de Salud Publica
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9.3.5 Seccion E.- Datos del Profesional de Salud

Registre los datos del PROFESIONAL MEDICO que realiz6 el diagndstico, los
campos sefalados con un asterisco son OBLIGATORIOS

[lustracion 14: Datos del Profesional

E. Datos del profesional

- Fecha de nacimiento dia/mes/afio &
Nimero de identificacidn Primer apelido
Segunde apelido Primer nombre
Segunde nembre Hao. Teléfono

Ezpecialidad () -

Fuente: Sistema RUER
Elaboracion: Ministerio de Salud Publica

9.3.6 Seccion F.- Datos del Diagnostico Confirmado

Ubiquese en la ventana buscador CIE10 e ingrese el Diagnéstico de la Enfermedad
Rara que padece.

[lustracion 15: Datos del Diagnostico Confirmado

F. Datos del disgndstico confirmade (0)

Diagrosticos Elsgidos: (maimg 3

Estudios Compleamanianos

Fuente: Sistema RUER
Elaboracion: Ministerio de Salud Publica

El buscador le permite realizar la consulta por cédigo CIE10 o ingresando la

patologia, para lo cual debe ingresar al menos 3 caracteres lo que facilitara se
despliegue la lista a consultarse.
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Estudios Complementarios

Seleccione de las listas desplegables el tipo de “Estudio de Laboratorio” y/o el tipo de
“Estudio Imagenoldgico” con el que se confirma la enfermedad rara.

[lustracién 16: Estudios Complementarios

ESTULHOS COMPLEMENTARIOS
ESTUDIOS DE LABORATORIO (0) ESTUDIOS IMAGENOLOGICOS (0)
|. o 2 v | g -
# Clinico # Radiologico
* Bisquimico * Ecografico
* Citogenétion * TAC (Tomografia axial computarizadal
* Molecular * RMN (Resonanca magnética nuclear)
* Oiros * OTROS

Fuente: Sistema RUER
Elaboracion: Ministerio de Salud Publica

Durante todo el proceso usted puede seleccionar Guardar Borrador, y en caso de
requerirlo continuar luego con el registro.

[lustracion 17: Guardar la informacion

o onve | ovmmaomaoon

Fuente: Sistema RUER
Elaboracion: Ministerio de Salud Publica

Finalmente seleccione la opcion m , para guardar la informacion
ingresada en el formulario; y, con esto se concluye el ingreso de datos.

Al terminar se presenta un mensaje que indica que el registro ha sido creado.
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10. Mesa Técnica Interinstitucional de Gestion de Informacion
Ciudadana para el RUER

La Autoridad Sanitaria Nacional conformara una Mesa Técnica Interinstitucional para
andlisis y revision de la informacién del Registro Unico de Personas con
Enfermedades Raras, la cual se reunira de manera ordinaria minimo una reunién
trimestral y de manera extraordinaria las reuniones que sean necesarias bajo pedido
oficial de uno de sus delegados, estaria conformado por:

e Director/a o su delegado de la Direccién Nacional de Estrategias de
Prevencion y Control para Enfermedades no transmisibles, Salud Mental y
Fenédmeno Socioecondmico de las Drogas, o quien haga sus veces.

e Director/a o su delegado de la Direccién Nacional de Gestion de Usuarios y
Pacientes, o quien haga sus veces.

e Director/a o su delegado de la Direccién Nacional de Hospitales — Gestion de
Red, o quien haga sus veces.

e Director/a o su delegado de la Direccion de Articulaciéon de la Red Publica y
Complementaria, o quien haga sus veces.

e Director/a o su delegado de Estadistica y Analisis de la Informacion del
Sistema Nacional de Salud, o quien haga sus veces.

e Director/a de Tecnologias de la Informaciéon y Comunicaciones, o quien haga
Sus veces.

e Un delegado por parte del Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social (IESS)

e Un delegado por parte del Instituto de Seguridad Social de las Fuerzas
Armadas (ISSFA)

e Un delegado por parte del Instituto de Seguridad Social de la Policia Nacional
(ISSPOL)

Funciones:

a) Adoptar medidas que garanticen la confidencialidad, seguridad e integridad
de los datos contenidos en el RUER.

b) Conocer, analizar y evaluar la informacién reportada por los integrantes de la
RPIS y red complementaria. y demas instituciones que conforman el Sistema
Nacional de Salud, para elaboracion de informes sobre los casos de
enfermedades raras en Ecuador, en el marco de la vigilancia epidemiolégica

c) Proponer acciones de mejora continua con el objetivo de consolidar el
Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras en el Ecuador.

d) Las demas dispuestas por las maximas autoridades del Ministerio de Salud
Publica del Ecuador.
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11.Unidad de Vigilancia a Personas con Enfermedades Raras (UVER)

Con el fin de coadyuvar al fortalecimiento del abordaje integral e interdisciplinario a
las personas con enfermedades raras a nivel operativo, en los centros sanitarios (de
segundo o tercer nivel) designados para el efecto se implementaran las
‘UNIDADES DE VIGILANCIA A PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS”
(UVER).,

Estas Unidades de Vigilancia a Personas con Enfermedades Raras (UVER) tendran
como objetivos fundamentales:

1. Efectuar la atencion y gestion institucional pertinente para el diagndstico
confirmatorio y registro de nuevos casos de pacientes con enfermedades raras

2. Realizar la captacion institucional de personas con diagnésticos confirmados de
Enfermedades Raras y su ingreso al registro digital RUER.

3. Brindar atencién integral de manera priorizada a personas con Enfermedades
Raras acorde a los requerimientos de la patologia y capacidad resolutiva.

La maxima autoridad de la unidad operativa designara a profesionales de las
distintas especialidades que intervienen en las fases de atencién del paciente que
padece de una enfermedad rara, garantizando el abordaje integral, oportuno,
adecuado y de calidad.

Entre otras especialidades que pueden ser parte de la Unidad de Vigilancia a
Personas con Enfermedades Raras (UVER) de una unidad sanitaria se encuentran:

Especialista en Reumatologia
Especialista en Genética
Especialista en Pediatria
Especialista en Neurologia
Especialista en Neonatologia
Especialista en Endocrinologia
Especialista en Gastroenterologia
Especialista en Traumatologia
Especialista en Otorrinolaringologia
Especialista en Nefrologia
Especialista en Hematologia
Especialista en Cirugia
Especialista en Medicina Interna

Todas aquellas que se consideren pertinentes acorde a los casos encontrados.

De manera complementaria se designara un “Equipo de Apoyo a las UVER” acorde a
la capacidad resolutiva de la unidad operativa, que podra estar conformado por
personal de las areas de apoyo técnico y administrativas, entre otros:

Salud Mental
Nutricién
Rehabilitacion
Laboratorio clinico
Admisiones
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Unidad de gestion de red

Trabajo social en caso de requerirlo

Tecnologias de la Informacién y Comunicaciones
Estadistica

Cuidados Paliativos en caso de requerirlo

FUNCIONES DE LA UNIDAD DE VIGILANCIA A PERSONAS CON
ENFERMEDADES RARAS (UVER)

e Atencion y valoraciéon de cada paciente derivado a la Unidad de Vigilancia a
Personas con Enfermedades Raras (UVER), gestion de interconsultas y
pruebas de apoyo diagnéstico para establecer un diagnéstico confirmatorio.

e Revision de examenes y reportes de interconsultas de manera oportuna, que
permita el seguimiento apropiado de cada caso.

e Atencion de seguimiento y control de la patologia a los pacientes
diagnosticados con enfermedad rara.

e Brindar apoyo asistencial y psicosocial a los pacientes y sus familiares de ser
necesario (de manera directa o por interconsulta o referencia al area
correspondiente).

e Registro de pacientes con diagndstico confirmado en el Registro Unico de
Pacientes con Enfermedades Raras.

e Referencia o derivacién hacia los especialistas y/o nivel requerido, de
aquellos pacientes en los que luego de la valoracion correspondiente se
descarta la condicién de enfermedad rara.

e Participacién directa en registros de pacientes con enfermedades raras.

e Mantener el consolidado de pacientes atendidos en la unidad y la entidad
hospitalaria, que permita la disponibilidad de datos acorde a los
requerimientos estadisticos y epidemioldgicos (diario, semanal, mensual,
semestral, anual)

e Elaboracion y suscripcion de reportes, informes médico-asistenciales y/o
certificados de diagndstico de pacientes atendidos en su unidad operativa
sanitaria, solicitados por los pacientes 0 sus representantes legales
debidamente certificados; y/o, diferentes instituciones e instancias
autorizadas por la normativa legal vigente.

e Bajo delegacién expresa de la autoridad institucional, realizaran la verificacién
y validacion de documentacion de sustento (examenes, expedientes,
reportes, informes técnico-médicos, etc.) y de ser procedente se registrara la
condicion o patologia rara de pacientes atendidos en otras unidades
asistenciales nacionales o del exterior.

e Utilizacion eficaz de los recursos disponibles.

e \Verificacion de cobertura de salud a través de los subsistemas MPS, ISSFA,
ISSPOL, IESS, para la gestion de atencién correspondiente

Las Unidades de Vigilancia a Personas con Enfermedades Raras (UVER) deben
contar con el apoyo de un especialista en genética, en caso de no existir esta
especialidad en la Unidad Hospitalaria, se realizara la referencia//derivacion a la
Unidad Hospitalaria o Centro Especializado mas cercano acorde a su georreferencia.

Una vez establecido el diagnéstico confirmatorio y acorde a la condicién clinica, el

seguimiento y control de los pacientes podra realizarse en la unidad sanitaria con la
capacidad resolutiva necesaria, cercana al domicilio del paciente.
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ANEXOS

Anexo A. Autorizaciéon para Uso de Datos Personales

Tipo de Usuario (Por favor, marque con una X en el casillero que corresponda)

Persona con Enfermedad Rara

Representante Legal™ Relacién o parentesco™*
[ tutor de una Persona con la Persona con
con Enfermedad Rara Enfermedad Rara:

* Aplica en el caso de menores de edad o cuando la persona no esté en capacidad para
firmar la autorizacién para el uso de datos personales.

** Indicar la relacion con su representado (padre, madre, tio/a, etc.)

Y0, (nombres completos) .......ouiniiiiiii con numero

de identificacion ............................. , en conocimiento de que:

El Ministerio de Salud Publica como Autoridad Sanitaria, con la finalidad de generar
informacion sobre la incidencia, prevalencia y distribucion geografica de Enfermedades Raras
en el pais; asi como contribuir a la planificacion y aplicacion de politicas publicas
encaminadas al abordaje integral de estas condiciones de salud, a partir de octubre de 2022,
implementd el “Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras” (RUER), al cual se
puede acceder en el link: https://enfermedadesraras.msp.gob.ec/sign-in

Para el “Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras” (RUER), el MSP dtiliza la
base de consulta ORPHANET, con el objetivo de alimentar el Sistema de Vigilancia
Epidemiolodgica en Salud para evitar sesgos en la captacion de estas condiciones.

La Vigilancia en salud procura el seguimiento, recoleccion sistematica, andlisis e
interpretacion de datos sobre eventos de salud o condiciones relacionadas, para ser
utilizados en la planificacion, implementacion y evaluacion de programas de Salud Publica,
incluyendo como elementos basicos la difusion de dicha informaciéon a los actores que
necesitan conocerla, para lograr acciones de prevencion y control mas efectivas y dinamicas
en los diferentes niveles de atencion.

El “Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras” consta de 3 fases:

1 — Captacion (ingreso de informacion al RUER)

2 - Validacion de la informacion (confirmacion del diagnostico como Enfermedad Rara en
Ecuador)

3 - Valoracién y seguimiento de personas con Enfermedades raras.

El “Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras” realiza la captacién de personas
con enfermedades raras de 3 maneras:

- Autoregistro: la persona con una Enfermedad rara o su representante legal ingresa

los datos al registro digital “Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras”
(RUER)
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- Registro a través de Asociaciones/ Fundaciones de familiares o personas que
conviven con Enfermedades Raras: estas organizaciones se encargan de realizar el
ingreso de datos de las personas pertenecientes a estas asociaciones

- Registro institucional: los médicos especialistas de distintas areas, ingresan los datos
al registro digital RUER ante personas con un diagnostico de una Enfermedad rara.

Adicionalmente el MSP se encuentra en el proceso de integracion de bases de datos validadas
intra e interinstitucionalmente como el Registro de Discapacidades, Egresos Hospitalarios,

atenciones ambulatorias del Sistema Nacional de Salud, entre otros.

El Formulario del Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras (RUER) considera seis
bloques de informacion, recogiendo las siguientes variables:
1. Datos del establecimiento

a.
b.
c.

Organizacion a la que pertenece
Institucion del sistema
Establecimiento de salud

2. Datos personales del usuario

TOS3ITATTSQ@TNOQ0TD

Tipo de identificacion
Numero de identificacion
Primer apellido
Segundo apellido
Primer nombre
Segundo nombre
Sexo

No. De teléfono fijo
No. De teléfono celular
Correo electronico
Nacionalidad

Lugar de nacimiento

. Fecha de nacimiento

Identidad de género
Orientacion sexual
Autoidentificacion étnica
i. Nacionalidad étnica
ii. Pueblos
Residencia habitual
i. Provincia
ii. Canton
iii. Parroquia
iv. Barrio/ sector
v. Calle principal
vi. Calle secundaria
vii. Referencia
viii. Numero de casa
ix. Referencia geografica
1. Latitud
2. Longitud

3. Datos del responsable legal del paciente (si aplica)

a.
b.
C.
d.
e.

Nombres y apellidos
Parentesco

Tipo de identificacion
Numero de identificacion
Numero de teléfono

4. Historial médico
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a. Embarazada
i. Si
i. No
b. Discapacidad
i. Si
i. No
iii. Tipo de discapacidad
Antecedentes personales
Exposicién ambiental
Consanguinidad familiar- parentesco entre padres
. Familiar con la misma condicion
5. Datos del profesional
a. Primer apellido
Segundo apellido
Primer nombre
Segundo nombre
Tipo de identificacion
Numero de identificacion
Sexo
Numero de teléfono
i. Especialidad
6. Datos del diagnoéstico confirmado
a. CIE10
b. Descripcién del diagndstico
c. Estudios complementarios
i. Estudios de laboratorio
ii. Estudios imagenolégicos

~0 oo

R

Manifiesto lo siguiente:

Comprendo que el Ministerio de Salud Publica en el marco de sus competencias, con el
propdsito de implementar un sistema de vigilancia epidemioldgica de enfermedades raras a
nivel nacional, activa el Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras (RUER) en
linea, en virtud de lo expuesto, entiendo que se solicita mi autorizacién libre y voluntaria para
el acceso a mis datos personales o los de mi representado/a, con el objetivo de generar el
Registro Unico de Enfermedades Raras (RUER).

Seguridad y Confidencialidad

Entiendo que los responsables y encargados del tratamiento de mis datos personales o los de
mi representado/a, asi como todos quienes intervengan en las diferentes fases del Registro
Unico de Personas con Enfermedades Raras (RUER), implementaran las medidas de
seguridad adecuadas y necesarias para proteger los datos de caracter personal, de cualquier
riesgo o vulnerabilidad, garantizando la confidencialidad de la informacion recabada,

Entiendo que la informacién a consignarse en el formulario del Registro Unico de Personas
con Enfermedades Raras (RUER) servira para la vigilancia epidemiolégica de enfermedades
raras a nivel nacional y la formulacién de politicas publicas encaminadas a la mejora continua
de la atencion integral tanto en la salud individual como colectiva.

Derechos y Opciones del Usuario
A través de la presente, autorizo al Ministerio de Salud Publica, el uso de mis datos

personales o los de mi representado/a; para que éstos sean utilizados para la generacion del
Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras (RUER)”, no implica que renuncie a
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ninguno de los derechos que por ley me asisten o le asisten a mi representado/a, estoy
consciente que la informacién recabada a través del formulario de llenado para el Registro
Unico de Personas con Enfermedades Raras (RUER) sera utilizada Unicamente para este
propdsito.

Entiendo que soy libre de revocar mi autorizacién en cualquier momento, para lo cual deberé
comunicar de manera formal sobre mi nueva decision, al Ministerio de Salud Publica, entidad
encargada de custodiar mis datos personales o los de mi representado/a, a fin de que la
informacién recabada no pueda ser utilizada para ningun fin; esto no causara penalidad
alguna o sera causal para la negativa de atencion en salud, que por ley me corresponde o a
mi representado/a. Cabe indicar que de conformidad a lo que establece la Ley Organica de
Proteccion de Datos Personales vigente, el tratamiento realizado a los datos personales
recabados antes de la revocatoria de la autorizacion es licito.

Costos y Compensacion

Entiendo que al autorizar el uso de mis datos personales o de mi representado/a, no recibiré
ningun tipo de compensacion, bonificacion o incentivo econdmico alguno, y que el objetivo del
uso de mis datos personales o de mi representado/a son exclusivamente para el registro y
vigilancia epidemiologica de enfermedades raras en el pais.

Informacion de Contacto

Direccion Nacional de Estrategias de Prevencion y Control para Enfermedades No
Transmisibles, Salud Mental y Fendmeno Socio-econdmico de las Drogas — Ministerio de
Salud Publica, Plataforma de Desarrollo Social, Av. Quitumbe Nan y Av. Amaru Nan. Quito —
Ecuador. Teléfono: 593-2 3814400

Nombre Completo: ... e
Fecha: ..o

Provincia: .......ccoooviiiiiiiiiiiiiiieeans

Canton: .......cooiiiiiiii

DireCCION: ...oeeeiie e
N° de documento identificacion: ............cooiiiiiiiiii
Datos de contacto

TelEfONOS ..coeeiiii

(090 Y3 (= Yo =] (=13 (0T 0 o3 o J
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Anexo B. Formato de Revocatoria del Acuerdo de Uso de Datos
Personales

Tipo de Usuario (Por favor, marque con una X en el casillero que corresponda)

Persona con Enfermedad Rara

* . Fek
Representante Legal Relacion o parentesco

[ tutor de una Persona con la Persona con

con Enfermedad Rara Enfermedad Rara:

* Aplica en el caso de menores de edad o cuando la persona no esté en capacidad para
firmar la autorizacién para el uso de datos personales.

** Indicar la relacion con su representado (padre, madre, tio/a, etc.)
YO, (NOMbres COMPIELOS) .. ...vieiiii e , con numero

de identificacion ...l

A pesar de haber aceptado inicialmente que mis datos personales o de mi representado/a,
sean utilizados para generar el Registro Unico de Personas con Enfermedades Raras,
REVOCO mi autorizacion y solicito que mis datos personales o los de mi representado/a sean
eliminados y no sean utilizados para ningun fin; entiendo que esto no causara penalidad
alguna o sera causal para la negativa de atencion en salud, que por ley me corresponde o a
mi representado/a.

Cabe indicar que de conformidad a lo que establece la Ley Organica de Protecciéon de Datos

Personales vigente, el tratamiento realizado a los datos personales recabados antes de la
revocatoria de la autorizacién es licito

Lugar (Provincia, Cantén, Parroquia): ...........cocoiiiuiiiiiiiiiiiiieeeeeaee
Nombre Completo: ..o
N° de documento identificacion: ..o
Teléfono de contacto: .........cooiiiiiiii i

Firma: ..o,
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Nombre

Area

Cargo

Sumilla

Dr. Raul Pérez
Tasigchana, PhD

Viceministerio de
Gobernanza de la
Salud

Viceministro (S)

Viceministerio de

Mgs. Carmen . . -
Aprobado g . Atencién Integral en | Viceministra
Guerrero Diaz
Salud
Subsecretaria
Nacional de
Mgs. Jaen Carlos .. . .
g Vigilancia, Subsecretario (S)
Cagua -
Prevencion y
Control de la Salud
Subsecretaria de
Atencién de Salud
Mgs. Andrea Prado Mévil, Hospitalaria y _ HANDREA STEEANTA
Cabrera Centros Subsecretaria
Especializados
Dr. Fausto Patifio Coordinacion . e Eﬁ’ﬁf:gﬁgéﬁﬁﬁw
General de Coordinador
Revisad Mosquera Sostenibilidad del
evisado Sistema y Recursos
Direccion Nacional -
de Articulacion de la gilx“mmwmmm
Mgs. Dario Red Publica y Director ;
Medranda Rivas Complementaria
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Mgs. Juan Carlos
Panchi

Direccion Nacional
de Estrategias de
Prevencion y
Control para
Enfermedades no
transmisibles, Salud
Mental y Fenémeno
Socioeconémico de
las Drogas

Director

Mgs. Indira Proafio
Rosero

Direccion Nacional
de Politicas,
Normatividad y
Modelamiento del
Sistema Nacional
de Salud

Directora (e)

B pirmado electrénicamente por:

fi¥ INDIRA ELIZABETH

i * PROANO ROSERO

Mgs. Erica Carvajal

Direccion Nacional
de Estadistica y
Analisis de la

Cerén Informacion del Directora Igg;&gagugéggn
Sistema Nacional 2
de Salud

Esp. Andrea Bravo Direccion Nacional 4 _
de Hospitales Directora ANDREA ELIZABETH

Remache

RAVO REMACHE

Lcda. Karina Meza

Direccion Nacional
de Centros
Especializados

Directora (e)

Elaborado

Rodriguez
Direccién Nacional
de Estrategias de
Prevencion y
Control para
Mgs. Pablo e oo o

Manosalvas R.

Enfermedades no
transmisibles, Salud
Mental y Fendmeno
Socioeconémico de
las Drogas

Especialista

47




Viernes 17 de

noviembre de 2023

Registro Oficial N° 439

Dr. Fernando Cruz
Quishpe

Especialista en
Genética, Punto
Focal de
Enfermedades
Raras

Genetista

Fiznado electrsnicanente por:
FERNANDO PAUL CRUZ
QUISHPE

Msc. Maria Priscila
Guevara

Direccion Nacional
de Estrategias de
Prevencion y
Control para
Enfermedades no
transmisibles, Salud
Mental y Fenémeno
Socioeconémico de
las Drogas

Especialista

E—
MARIA PRISCILA DE
§L.0S MILAGROS
YGUEVARA PERALTA
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Asunto: Rehabilitacion de fallido.

13302-2001-0423-OFI1C10-05035-2023.

Portoviejo, 31 de julio del 2023.

Senores.
DIRECCION ADMINISTRATIVA DEL REGISTRO OFICIAL DE
QUITO.
Ciudad.-

De mi consideracion:

Para los fines de ley comunico a usted que en el Juicio INSOLVENCIA
No. 13302-2001-0423 propuesto por BANCO PICHINCHA C.A en contra de
NANCY VERONICA ESPINOZA MOREIRA se ha dispuesto lo siguiente:

UNIDAD JUDICIAL CIVIL DE PORTOVIEJO. Portoviejo, Lunes 3 de diciembre
del 218, a las 15h49 del 2023, las 16h34. [...]JRESUELVO: 1.- Disponer la
rehabilitacion del sefior NANCY VERONICA ESPINOZA MOREIRA con cédula de
ciudadania No. /307464204, debiéndose publicar la presente resolucion en uno de los
periddicos de mayor circulacion provincial de Manabi, de lo que se editan en la ciudad
de Portoviejo, en los periddicos que pida la parte interesada y en el Registro Oficial
conforme lo dispone el ultimo inciso del Art. 597 de Codigo de Procedimiento Civil.
Concédase los extractos de publicacion requeridos y remitase copias certificadas de
la presente resolucion y del oficio respectivo a la Direccion Administrativa del
Registro Oficial en la ciudad de Quito provincia de Pichincha, para que se proceda a
publicar la presente resolucion; 2.- Se dejan sin efecto todas las disposiciones y
medidas ordenadas en el auto inicial dictado con fecha diciembre 12 del 2001, las
09h00, debiéndose oficiar a las autoridades o instituciones publicas senaladas en el
auto inicial, haciéndoles conocer ésta resolucion que concede la rehabilitacion; 3.-
Dispongo que la presente resolucion se inscriba en el Registro Mercantil del canton
Portoviejo conforme lo dispone el Art. 30 numeral 13 del Codigo de Comercio; y,
notifiquese con el contenido de esta resolucion a la Direccion Provincial Manabi del
Registro Civil, Cedulacion e Identificacion, para que se tome nota de la presente
rehabilitacion para efectos de posteriores canje de la cédula de ciudadania de la
rehabilitada.- CUMPLASE Y NOTIFIQUESE. (Convalidado en auto de fcha lunes 6
de mayo del 2019, las 15h32) [...] F). AB. CARLOS €ARRASCO GUTIERREZ. JUEZ

/,__. -
Atentamente, | ‘ ,{’1,
Abg/ Carlos H¢rnandez Cedeiio. i€ ¢ o
SECRETARI A IDAD JUDICIAL CIVIL Q'—""*f_-’,'i c

CON SEDE E)YE/CANTON PORTOVIEJO, |« o

\ WHIALRAY = Ty
A Tl
AN QY
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CONTRALORIA
GENERAL
DEL ESTADO

200>pCOM

ACUERDO No. 032-CG-2023
EL CONTRALOR GENERAL DEL ESTADO

CONSIDERANDO:

Que, la Constitucion de la Republica del Ecuador, en su articulo 211, atribuye a la
Contraloria General del Estado, el control de la utilizacién de los recursos estatales, y la
consecucion de los objetivos de las instituciones del Estado y de las personas juridicas
de derecho privado que dispongan de recursos publicos; y, en su articulo 212 niumero
3, faculta expedir la normativa correspondiente para el cumplimiento de sus funciones;

Que, la Ley Organica de la Contraloria General del Estado, en el articulo 29, sefala que
la Contraloria General del Estado es una persona juridica de derecho publico, con
autonomia administrativa, presupuestaria y financiera, representada legalmente por el
Contralor General del Estado;

Que, la citada Ley Organica, en su articulo 36, faculta al Contralor General del Estado
la delegacion de sus atribuciones y funciones a los funcionarios de la Contraloria
General del Estado;

Que, la referida Ley Organica, en el articulo 95, sefiala que la Contraloria General del
Estado expedira las regulaciones de caracter general, los reglamentos y las normas
internas necesarias para el cumplimiento de sus funciones;

Que, el Cddigo Organico Administrativo en el articulo 69 niumero 4, determina que los
6rganos administrativos pueden delegar el ejercicio de sus competencias a “Los
titulares de otros 6rganos dependientes para la firma de sus actos administrativos”,

Que, el Estatuto Organico de Gestién Organizacional por Procesos de la Contraloria
General del Estado, emitido mediante Acuerdo No. 015-CG-2020 de 30 de julio de
2020, publicado en la Edicion Especial del Registro Oficial No. 852 de 50 de agosto de
2020, y sus reformas, en el articulo 8, apartado 8.1 numero 12), faculta al Contralor
General del Estado delegar el ejercicio de las competencias a los servidores/as
publicos/as de la institucion;

Que, mediante Acuerdo 012-CG-2021 de 13 de agosto de 2021, publicado en el Cuarto
Suplemento del Registro Oficial No. 519 de 19 de agosto de 2021, y sus reformas, se
emiti6 el Reglamento Sustitutivo de Suscripcion de Documentos de la Contraloria
General del Estado; vy,
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En ejercicio de las facultades que le otorgan la Constitucion de la Republica y la Ley,

ACUERDA:

Expedir la Reforma al Reglamento Sustitutivo de Suscripcion de Documentos de
la Contraloria General del Estado

Articulo 1.- En el articulo 3, reemplazar el numeral 7 por lo siguiente:

“7) Las resoluciones concernientes a las compafias privadas de auditoria externa
independiente respecto a su calificaciéon y registro; renovacion de su calificacion; vy,
revocatoria y exclusion del registro de la Contraloria General del Estado;”

DISPOSICION FINAL

Este Acuerdo entrara en vigencia a partir de la fecha de su publicacion en el Registro
Oficial.

Dado en el Despacho del Contralor General del Estado, Subrogante, en la ciudad de
San Francisco de Quito, Distrito Metropolitano, a los treinta dias del mes de octubre de
dos mil veintitrés

Comuniquese:

B i made cloctzenicanente por
M CARLOS ALBERTO

A RIOFRIO GONZALEZ
W,

Contralor General del Estado, Subrogante

CONTRALORIA GENERAL DEL ESTADO.- SECRETARIA GENERAL.- Dicté y firmé
electrénicamente el Acuerdo que antecede el ingeniero Carlos Riofrio Gonzalez,
Contralor General del Estado, Subrogante, en la ciudad de San Francisco de Quito,
Distrito Metropolitano, a los treinta dias del mes de octubre de dos mil veintitrés. - LO
CERTIFICO.

{enado electronicanente por
MARCELO FERNANDO
MANCHENO MANTILLA

Dr. Marcelo Mancheno Mantilla
Secretario General
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Ing. Hugo Del Pozo Barrezueta
DIRECTOR

Quito:
Calle Mafnosca 201 y Av. 10 de Agosto
Telf.: 3941-800
Exts.: 3131 - 3134

www.registroficial.gob.ec
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El Pleno de la Corte Constitucional mediante Resolucion Administrativa No. 010-AD-CC-2019,
resolvid la gratuidad de la publicacién virtual del Registro Oficial y sus productos, asi como la
eliminacion de su publicacion en sustrato papel, como un derecho de acceso gratuito de la

informacion a la ciudadania ecuatoriana.

“Al servicio del pais desde el 1° de julio de 1895"

El Registro Oficial no se responsabiliza por los errores
ortograficos, gramaticales, de fondo y/o de forma que
contengan los documentos publicados, dichos documentos
remitidos porlas diferentesinstituciones para su publicacion,
son transcritos fielmente a sus originales, los mismos que
se encuentran archivados y son nuestro respaldo.




