QUE ESY COMO SE HACE

EL

DE UNA EERR

UN REGISTRO DE PACIENTES CON EERR
es una recopilacion de informacion uniforme acerca de personas individuales,
normalmente con diagndsticos o factores de riesgo especificos de una enfermedad rara,
recogida de forma sistematica e integral, para que sirva a unos objetivos previamente
establecidos cientificos, clinicos o de politica sanitaria
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Existe el Registro Nacional de Enfermedades Raras (RNER)
con sede en el Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras
del Instituto de Salud Carlos Il
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Participar en las Redes Favorecer una adecuada
Europeas de planificacion sanitaria
Referencia y social

Poder acceder a Favorecer una

ensayos clinicos correcta distribucion

Generar conocimiento de |os recursos

sobre las EERR
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~ Registrandose directamente en:
https://registroraras.isciii.es/Comun/Inicio.aspx

Recopilando informes médicos
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documento te el di Ssti
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> Informe genético
(si dispone del mismo)

> Otras pruebas opcionales




