
UN REGISTRO DE PACIENTES CON EERR
es una recopilación de información uniforme acerca de personas individuales, 

normalmente con diagnósticos o factores de riesgo específicos de una enfermedad rara, 
recogida de forma sistemática e integral, para que sirva a unos objetivos previamente 

establecidos científicos, clínicos o de política sanitaria

DESDE EL 2015
Existe el Registro Nacional de Enfermedades Raras (RNER)

con sede en el Instituto de Investigación de Enfermedades Raras
del Instituto de Salud Carlos III

QUIÉN PUEDE HACER
EL REGISTRO DE UNA EERR

01 02POR QUÉ ES
IMPORTANTE 
UN REGISTRO
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Obtener un censo 
nacional de pacientes

Favorecer el acceso
de investigadores
a datos de pacientes

Participar en las Redes 
Europeas de 
Referencia

Poder acceder a 
ensayos clínicos

Generar conocimiento 
sobre las EERR

Proporciona mayor nivel 
de conocimiento sobre
la EERR:

 Número

 Distribución geográfica

 Características 
clínicas de los 
pacientes afectados

Un paciente o un 
profesional sanitario
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QUÉ PERMITE
EL REGISTRO

Favorecer una adecuada 
planificación sanitaria
y social

Favorecer una
correcta distribución
de los recursos

OBJETIVO
DEL REGISTRO

 Fomenta la investigación

 Dar visibilidad

 Favorecer la toma
de decisiones

CÓMO SE PUEDE HACER
EL REGISTRO DE UNA EERR

Registrándose directamente en:
https://registroraras.isciii.es/Comun/Inicio.aspx 

Recopilando informes médicos 

 Informe médico donde
conste el diagnóstico 

 Informe genético
(si dispone del mismo)

 Otras pruebas opcionales

Único
documento 

imprescindible

UNIDOS POR LAS EERR
O POCO FRECUENTES

QUÉ ES Y CÓMO SE HACE


