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1. INTRODUCCIÓN   
  

Esta guía mostrará los pasos a seguir para realizar una solicitud de inclusión en el Registro de 
Enfermedades Raras   
A continuación, se comentan algunas funcionalidades básicas generales que se pueden encontrar 
en los componentes del portal: 
 

1. Si se tienen dudas, comentarios o sugerencias, así como reportar cualquier tipo de incidencia 
que se haya podido ocasionar se proporciona un correo de contacto: registro.raras@isciii.es. 
Dicho contacto se muestra en la parte inferior derecha de la ventana principal de inicio.   

2. Para ir a la ventana de inicio se puede pulsar el icono que se encuentra en la parte superior 
central.   

3. Para acceder más rápidamente a algún contenido dentro de una lista desplegable “ ” se puede 
teclear la primera letra del contenido a buscar y se nos posicionará el cursor encima del primer 
contenido que la contenga.  

4. Si se ha entrado en una sección por iniciativa del usuario sin que haya sido la aplicación la 
que le haya llevado a dicha página o ventana, la única forma de retroceder a la página anterior 
es pulsando el botón del navegador. 

  
2. NUEVA SOLICITUD   
  
Para realizar una nueva solicitud de ingreso al registro de pacientes con enfermedades raras, ir a la 
página web http://registroraras.isciii.es. 
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Pulsando en la Opción:  aparecerá una ventana con varias pestañas para elegir si se 

desea hacer la solicitud de registro vía web, registro web con certificado o vía postal o se quiere 

consultar el estado de una solicitud ya realizada.  

 

 
  

 

Pulsando la opción  accedemos a la pantalla de solicitud de inclusión.  

Pulsando la opción   accedemos a la pantalla de solicitud de inclusión, pero 

utilizando un certificado electrónico para utilizar sus datos para la solicitud.  
  
 La solicitud de inclusión consta de las siguientes pestañas a cumplimentar   

• Pestaña de datos del paciente   

• Pestaña de datos del solicitante   

• Pestaña de datos de la enfermedad   
  
En el caso de realizar el registro con certificado electrónico, los datos obtenidos de dicho certificado 

se utilizarán en la pestaña de datos del paciente y la pestaña de datos del solicitante.  
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2.1 PESTAÑA DATOS DEL PACIENTE   

La pestaña de datos del paciente es la que recoge los datos del paciente que se solicita incluir en el 
registro de pacientes con enfermedades raras.   

Esta pestaña contiene los datos mostrados en la pantalla siguiente:   

 
  
 
Tanto en los datos de nacimiento como en la residencia si el “País” es España se obliga a cumplimentar 
los datos de “Provincia” y “Población” en cada caso. Todos los campos con un asterisco son 
obligatorios.  
  
Una vez completado los datos se pulsará el botón siguiente para seguir cumplimentando la solicitud 
de inclusión.  
  
Si se ha realizado el registro web con certificado electrónico, los campos Nombre, Primer 
Apellido, Segundo Apellido y DNI / NIE aparecerán ya rellenos y no se permitirá modificarlos.   
  
 
 
2.2 PESTAÑA DATOS DEL SOLICITANTE   

La pestaña datos del solicitante es la encargada de recoger los datos de la persona que está 
tramitando la solicitud de inclusión en el registro de pacientes con enfermedades raras.   

Los campos que se introducen en esta pantalla se muestran en la siguiente imagen:   
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El campo de relación con el paciente indica la relación existente entre el paciente y el solicitante.   

Si en campo relación con el paciente se seleccionara la opción “Paciente” se completarían los datos 
del solicitante con los mismos valores que los del paciente.   

Si en campo relación con el paciente se seleccionara cualquier opción diferente a “Paciente” se 
deberán completar los siguientes campos con los datos del solicitante de la inclusión en el registro de 
enfermedades raras.   

Una vez completado los datos se pulsará el botón siguiente para seguir cumplimentando la solicitud 
de inclusión.    
 
Si se ha realizado el registro web con certificado electrónico, los campos de la pestaña 
aparecerán ya rellenos con la información de la pestaña Datos del Paciente y el campo relación 
con el paciente aparecerá con la opción “Paciente” y los campos no serán ya modificables.   
 
  
2.3 PESTAÑA DATOS DE ENFERMEDAD   

La Pestaña datos de la enfermedad es la encargada de recoger los datos que aporta el solicitante 
sobre la enfermedad del paciente.   

Los datos incluidos en esta pestaña son los que aparecen en la siguiente imagen:   
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El campo enfermedad es donde se introducirá el nombre de la enfermedad por la cual desea ser 
incluido en el registro de pacientes con enfermedades raras.   

En la parte de documentación se puede añadir toda la documentación relativa a la enfermedad que el 
solicitante puede aportar electrónicamente. Para incluir un documento en la solicitud se realizará de 
la siguiente manera:   

1 Dar al botón  el cual abrirá una ventana para explorar los directorios de nuestro 
ordenador para localizar el archivo que queremos adjuntar como documentación.   

2 Una vez seleccionado el documento que se desea adjuntar, presionar el botón  

veremos que el documento aparece en la lista inferior como adjuntado.  
  
Al dar a guardar aparecerá en pantalla un mensaje informando que se va a mostrar el consentimiento 
informado en cuanto pulse aceptar y que una vez que lo ha leído, rellenado y firmado lo debe 
enviar a la dirección indicada.   
  
  
También puede firmarlo electrónicamente (firma digital) y enviarlo por correo electrónico a 
registro.raras@isciii.es   
  
  



  

7  
  

  

  

REGISTRO DE ENFERMEDADES RARAS  

  

registro.raras@isciii.es  

  

Manual de Usuario  

 
  

 



  

8  
  

  

  

REGISTRO DE ENFERMEDADES RARAS  

  

registro.raras@isciii.es  

  

Manual de Usuario  

 
  

 
  



  

9  
  

  

  

REGISTRO DE ENFERMEDADES RARAS  

  

registro.raras@isciii.es  

  

Manual de Usuario  
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Recuerde que para poder ser incluido en el Registro de Pacientes con enfermedades Raras debemos 

marcar el check de .   
  

Una vez completado los datos se pulsará el botón  para terminar el proceso de solicitud 

de inclusión.   

También podrá firmar el consentimiento mediante firma electrónica, marcando la casilla de firma 

electrónica del paciente o representante:  
  

 
  
Si se realiza la firma electrónica, no será necesario enviar el consentimiento informado por correo.    
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Si el proceso ha sido correcto se le mostrará una ventana emergente con el número de su solicitud 

para que la anote y pueda realizar un seguimiento del estado de ésta (Solicitud pendiente, tramitada, 

denegada....)   

2.4 CONSULTA DEL ESTADO DE UNA SOLICITUD   

Esta opción será utilizada por el paciente para saber en qué estado se encuentra la solicitud de 

inclusión.  

Los datos a introducir para la consulta de la inclusión son los mostrados en la siguiente pantalla:   

 
  

El Nº Solicitud es el número que se generó para la solicitud en el momento de incluirla.   

El Primer Apellido de la persona solicitante. Atención es el primer apellido de la persona solicitante 

no del paciente (puede o no coincidir)   

Una vez incluidos los datos aparecerá una ventana informándote del estado de la solicitud como la 

mostrada a continuación.   

 
  

3 ACCESO AL REGISTRO   

Cuando su solicitud ha sido aceptada el usuario recibirá un correo electrónico con la siguiente 

información:  
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El Ins�tuto de Salud Carlos III le Informa 

 

La solicitud del paciente 

Nombre :  xxxxxxxxxx 

Apellidos : xxxxxxxxx   

Ha sido tramitada con fecha: xx/xx/xxxx 

 

Para acceder a sus datos debe entrar a la página del Registro: h#ps://registroraras.isciii.es 

 

A con�nuación debe introducir el usuario y contraseña que se envían en esta carta, en la sección “Iniciar 

sesión” que se encuentra en parte superior derecha de la página Web. 

Usuario : AaaAaa0000 (Ejemplo) (usuario del paciente) 

Contraseña : 1111111111  (Ejemplo) (contraseña del paciente) 

 

 

Cuando haya introducido el usuario y contraseña pulse el botón azul “Iniciar sesión” (en la sección “Iniciar 

sesión”). 

 

Le aparecerá el mensaje “Debe cambiar su contraseña” para que cambie su contraseña. En la ventana de 

cambio de contraseña, introduzca la an�gua contraseña y la nueva. La nueva ha de cumplir las siguientes 

caracterís�cas: 

 

• no menos de 8 caracteres. 

• una letra minúscula como mínimo, 

• una letra mayúscula como mínimo, 

• un caracter de puntuación como mínimo y 

• un caracter numérico como mínimo. 

Con esta clave puede entrar en la aplicación del registro en cualquier momento que usted lo desee, 

incluso para incorporar nuevos informes y pruebas médicas, o para actualizar sus datos (lugar de 

residencia, teléfono, email de contacto...), de modo que su información esté siempre actualizada en el 

entorno seguro y confidencial del RPER. 

 

Es importante mantener actualizados tanto sus datos personales como su información médica, ya que de 

esta forma ayudará a posibles inves�gaciones, podrá obtener información de su enfermedad, par�cipar 

en estudios de calidad de vida, de u�lización de recursos sanitarios, etc. 

 

Si no dispone de Internet o �ene dificultades para u�lizarlo, solicite la ayuda de algún familiar o amigo 

para hacerlo. Si �ene dudas o algún problema con sus claves, puede ponerse en contacto con nosotros a 

través del correo electrónico registro.raras@isciii.es y del teléfono 91 8222590. 

 

 

Atentamente 

Ins�tuto de Salud Carlos III   
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Para acceder con su usuario y contraseña, deberá pulsar el botón   que se 

encuentra en la parte superior derecha: 

 

 

 

En la siguiente pantalla, cuando haya introducido los valores en los campos de usuario y 

contraseña ha de pulsar el botón  :   

 

 
 

 

4 REGISTRO DE PACIENTES   

En el registro de pacientes es donde se gestionará la información relativa a un paciente incluido en el 

registro de pacientes con enfermedades raras. En la página inicial aparecerá los datos del usuario, 

así como la enfermedad que padece y un enlace a este mismo manual de usuario: 
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El paciente una vez que se ha identificado en el sistema, al seleccionar la opción de menú Registro 

de pacientes/Búsqueda pacientes accederá automáticamente a su registro de la enfermedad para 

poder realizar modificaciones o acceder a información específica de su enfermedad.  

También podrá acceder a esta misma información pulsando el botón : 
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Los datos del Registro son los siguientes:   

• Datos del Paciente   

• Datos de la enfermedad (no modificable por el paciente)   

• Documentos  

• Diagnóstico   

• Antecedentes Familiares   

• Síntomas   
 

• Cuestionarios 
   
  
Desde el registro el paciente podrá acceder además a las siguientes opciones situadas tanto en la 

parte superior como en la inferior:   

• Cuestionarios   

• Biobanco   

• Información   
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4.1 PESTAÑA DATOS DEL PACIENTE   

En esta pestaña se recogen los datos del paciente del registro. Los datos de esta pestaña se muestran 

en la imagen siguiente:   
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4.2 PESTAÑA DATOS DE LA ENFERMEDAD   

En esta pestaña se muestran los datos de la enfermedad en la que está incluido el paciente.   

 

 

 

Si el paciente tuviera más de una enfermedad rara en el registro, aparecería en esta pantalla (en el 

apartado “Otras enfermedades de este paciente”), pudiendo cambiar de una enfermedad a otra 

para cumplimentar los datos específicos de cada una de las enfermedades.   

Esta pestaña no es modificable por el paciente solo muestra información de la codificación de su 

enfermedad.   
  
4.3 PESTAÑA DOCUMENTOS  

  
Muestra los documentos incluidos en el registro del paciente, el consentimiento informado firmado, 

informes clínicos, pruebas, etc. Estos documentos solo son visibles por el personal autorizado del 

registro y el paciente o tutor en el caso de menores.   
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Los documentos se pueden enviar al registro para que los suban a la aplicación o subirlos directamente 
el paciente o tutor desde esta misma pestaña.  
 
  

 
  

 

4.4 PESTAÑA DATOS DEL PROCESO DIAGNÓSTICO   

En esta pestaña se incluye la información relativa al proceso diagnóstico de la enfermedad.   
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4.5 PESTAÑA ANTECEDENTES FAMILIARES   

En esta pestaña se va incluyendo los antecedentes familiares del paciente indicando si el/los familiares 
están afectados o no por la enfermedad.   

 

  



  

20  
  

  

  

REGISTRO DE ENFERMEDADES RARAS  

  

registro.raras@isciii.es  

  

Manual de Usuario  

Se pueden añadir tantos familiares como se desee, en la parte inferior se va creando una lista con los 
familiares incluidos. Estos familiares pueden ser modificados o eliminados.    

4.6 PESTAÑA SÍNTOMAS   

La pestaña síntomas es la encargada de recoger los datos de los síntomas que presenta el paciente 
para la enfermedad por la que se encuentra incluido en el Registro de Pacientes con Enfermedades 
Raras.   

Para cumplimentar los síntomas deben marcar los checks con los síntomas que presenta el paciente.  

La pantalla de síntomas se muestra en la siguiente imagen:   

 

 
 

4.7 PESTAÑA CUESTIONARIOS 

En esta pestaña se mostrarán todos los cuestionarios asociados a todas las enfermedades y los 
asociados a las enfermedades específicas del paciente, también todos aquellos cuestionarios de 
seguimiento. Mostrará una pantalla similar a la siguiente: 
 



  

21  
  

  

  

REGISTRO DE ENFERMEDADES RARAS  

  

registro.raras@isciii.es  

  

Manual de Usuario  

 
   
4.8 CUESTIONARIOS   

Al seleccionar esta opción pulsando el botón  situado en la parte superior, aparecerán los 

cuestionarios que tiene disponibles el paciente para cumplimentar. Pudiendo ver los que ya tiene 

completados como los que no tiene completados en una lista.   

La lista de cuestionarios será una pantalla similar a la mostrada en la siguiente imagen:   
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Para completar un cuestionario deberá pulsar el botón editar   del cuestionario que quiere 

completar.  También podrá consultar los cuestionarios pulsando el botón de visualizar   . 

4.9 BIOBANCO   

Al seleccionar esta opción pulsando el botón   situado en la parte superior, se muestra 

información sobre el Biobanco y el paciente puede consentir en donar muestras.  

Una vez donadas cuando se seleccione la opción de biobanco aparecerá una lista con las muestras 

de biobanco que tiene el paciente, así como unas observaciones que se mostrarán al paciente de 

cada una de las muestras.   
  
Desde esta misma opción se podrán añadir más muestras al paciente de biobanco (El usuario paciente 

no podrá añadir información)   

 
 

  
4.10 INFORMACIÓN   

Al seleccionar esta opción pulsando el botón  situado en la parte superior, aparece una 

pantalla con pestañas en la que se muestra la información relativa a la enfermedad (escogida para 

este Ejemplo).   

Esta información se estructura en pestañas y serán las siguientes:   

• Información y codificación   

• Asociaciones  

• Cuestionarios de la enfermedad   

• Enlaces de Interés  
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En la pestaña Info. y Codificación muestra los datos específicos de la enfermedad. 

 

 

En la pestaña Asociaciones pulsando sobre “Visitar”,  o directamente sobre el logo, se accederá 

a la URL de ese enlace.  

 

 
 

 
En la pestaña Cuest Enfermedad, mostrará los cuestionarios asociados al paciente que aparecen 

también al pulsar el botón : 
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Por último, en la pestaña Enlaces de interés, mostrará enlaces de interés relacionados con la 

enfermedad, podrá consultarse pulsando sobre “Visitar” o directamente sobre los logos: 
 

 
 


