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Lanzamiento del Primer Catastro Nacional de Organizaciones de la Sociedad
Civil vinculadas a Enfermedades Raras

En conmemoracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, el Ministerio de Salud Publica
impulsa el Primer Catastro Nacional de Organizaciones de la Sociedad Civil vinculadas a
Enfermedades Raras, con el objetivo de identificar, visibilizar y articular a las organizaciones que
trabajan en esta tematica en el pais.

Esta iniciativa permitird contar con un registro oficial consolidado que facilite la coordinacion
institucional, el fortalecimiento de redes de apoyo y la construccion participativa de politicas
publicas.

¢Quiénes pueden registrarse?: se consideraran todas aquellas organizaciones formales e
informales que cumplan con los siguientes criterios:

e Vinculacion directa y exclusiva con personas con diagnostico de Enfermedades Raras y/o
sus familiares. Teniendo como referencia los diagndsticos definidos por ORPHANET.

e Trabajo relacionado al sector salud, abarcando temas como acceso a promocion y
prevencion, diagnostico, tratamiento, rehabilitacion, apoyo psicosocial, investigacion,
entre otros.

¢Cuéando?: El formulario de acceso plblico esta disponible para recibir respuesta los 365 dias del
afio. El lanzamiento oficial se realizara este 27 de febrero de 2026. La informacion obtenida se
consolidara en 2 informes anuales, considerando las siguientes fechas:

* Primer periodo: 27 de febrero al 01 de abril de cada afio.

« Ampliacion primer periodo del afio 2026: Hasta el 17 de abril de 2026

+ Segundo periodo: 01 de agosto al 01 de septiembre de cada afio.

¢ Como hacerlo?: El registro se realizara a través del siguiente formulario digital oficial:

https://redcap-test.msp.gob.ec/redcap/surveys/?s=LYMNCL8894F7FPMN

El formulario es de acceso seguro, y el registro es gratuito y voluntario.

*Se solicitard unicamente informacion de la organizacion (no se requerirdn datos clinicos ni
informacion personal de pacientes).

¢Para qué servira el Catastro?
e Publicar un listado oficial de organizaciones vinculadas a enfermedades raras en el
Ecuador.
¢ Facilitar que pacientes y familias identifiquen redes de apoyo.
e Fortalecer la articulacion con la sociedad civil.
e Contribuir a la planificacion y construccion de politicas publicas basadas en participacion
organizada.
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