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REGISTRO DE PACIENTES DE ENFERMEDADES RARAS 
La página del registro es : https://registroraras.isciii.es/ 

Poner usuario y contraseña y pulsar ‘Iniciar sesión’. 

 

La primera vez que se registre, sale una pantalla donde se le pide que cambie la 

contraseña.  

Una vez en la aplicación sale una pantalla donde se ven las enfermedades para las que 

es administrador con el CIE10 y CIE10 Ampliado de cada una de ellas.  (Ver ejemplo 

abajo). 

El CIE 10 ampliado es una codificación específica desarrollada por el IIER asociada a la 

CIE10. 

https://registroraras.isciii.es/
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Tenga en cuenta que la lista de enfermedades de las que es administrador / investigador 

puede contar con más de una página. 
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Para buscar un paciente ya registrado y asignado a usted como su investigador, ir a la 

pestaña Registro de Pacientes. Podemos buscar de diferentes maneras: 

1) si sabemos el Apellido del paciente, se puede buscar por el apellido. 

2) si no conocemos el Apellido, se puede buscar por enfermedad introduciendo el 

nombre, por gen o por CIE 10 y Ampliado si lo sabemos. Pulsamos buscar para ver los 

pacientes con esa enfermedad que ya están incluidos en el registro (en este ejemplo 

ponemos el código CIE10 D800 y Ampliado 02) y se busca al paciente en la lista. 

También se puede buscar por grupo de enfermedad y en este caso aparecerán todos 

los pacientes registrados con alguna enfermedad del grupo UIS REDIP. 

Los administradores del grupo pueden ver todos los pacientes registrados con 

enfermedades del grupo IUIS REDIP mientras que los investigadores sólo pueden ver los 

pacientes que han incluido o los que les han sido asignados. 
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Una vez encontrado, pulsamos en el lápiz y se abre el registro de ese paciente donde 

podemos ver todas las pestañas, incluida la del Cuestionario.  
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Una vez dentro del cuestionario, es importante guardar los datos pulsando el botón de 

‘Guardar pestaña’ al final de cada pestaña.  

 

El botón ‘Finalizar’ es para dar por completado y cerrado el cuestionario, y si lo pulsamos 

ya no se podrán incluir o modificar los datos introducidos.  
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INCLUSIÓN DIRECTA 
El manual de inclusión directa de cada paciente es tedioso porque se piden datos que en 

ocasiones no son fácilmente accesibles desde la historia clínica del paciente. Por ello sugerimos 

que se informe/sugiera al paciente que sea él mismo o que sean los padres o tutores quienes en 

caso de que el paciente sea menor, quienes completen los datos personales.  

En el caso de que sea el paciente o sus tutores legales quienes completen los datos del registro, 

el profesional pasará directamente a introducir los datos y pruebas clínicas en cada cuestionario 

desarrollado ad hoc para cada entidad clínica o grupo de enfermedades. 

Por ello, es importante que en Observaciones el paciente incluya el nombre de su médico 

(investigador de la enfermedad dado de alta en la aplicación) y el nombre del hospital donde 

trabaja su médico para poder asignar el paciente al profesional que le atiende.  

El sistema de solicitud de alta de un paciente realizado por él mismo tiene dos opciones: vía 

online (descrita en el manual de usuario accesible en la página web) y vía documentación 

impresa.  

El acceso es a través del siguiente enlace: https://registroraras.isciii.es 

Pulsar el botón de ‘¿Eres paciente o tutor?’ (ver imagen abajo). 

 

Le lleva a la sección donde se ven las opciones para registrarse (Registro Web o Registro por 

Correo Postal). La del registro postal ofrece los documentos a imprimir, habrá que rellenarlos y 

enviarlos a la dirección postal del IIER dónde se procesan. Son tres documentos disponibles: 

Consentimiento Informado; ficha de datos del paciente y de su médico (importante para 

asignarle nosotros a su investigador médico una vez dado de alta) e información sobre el envío 

postal. El paciente debe incluir en su carta junto a estos documentos una copia de un informe 

clínico donde aparezca el diagnóstico clínico y genético. Este sistema es cómodo, de modo que 

https://registroraras.isciii.es/
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el médico puede tener los documentos impresos y facilitárselos al paciente en el momento de 

la consulta. 

 

 

Si se opta por la inclusión directa desde la consulta, el procedimiento se describe a 

continuación: (NOTA: ES IMPORTANTE QUE EL PACIENTE HAYA FIRMADO EL 

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA SER INCLUIDO EN EL REGISTRO). 

El acceso es el mismo que se describe arriba (ver enlace en la página anterior). Una vez entramos 

(login) en la aplicación buscamos en la pestaña registro de pacientes la opción ‘Inclusión 

directa’. 

 

 

 

Y nos sale la pantalla para incluir los Datos Personales del Paciente. Los datos obligatorios 

(señalados con un asterisco) en esta sección son: Primer Apellido, Nombre, Sexo, Fecha de 

Nacimiento, País de Nacimiento. En los Datos de contacto es obligatorio poner el Teléfono.  
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Es importante incluir el e-mail de paciente en los datos personales del paciente, así recibirá 

notificación de su registro en el Registro de Enfermedades Raras con su usuario y contraseña. 

En la sección Datos de Residencia del Paciente es obligatorio completar el ‘País de Residencia’. 

Al poner España en los datos de residencia del paciente se abren las pestañas para incluir los 

datos, siendo algunos obligatorios para poder continuar (País de residencia, Comunidad 

Autónoma, Provincia, Población, Código postal, Tipo de vía y Dirección completa). La aplicación 

no deja incluir pacientes no residentes en España. 

 

Una vez que se ha rellenado los datos, pulsar el botón ’Enfermedad’, y se accederá a la siguiente 

pantalla.   

Incluir e-mail del paciente 
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Para incluir la enfermedad hay que pulsar en la lupa que hay al lado del campo CIE10 Amp. Nos 

sale una pantalla de ‘Búsqueda de Enfermedades’ (ver abajo).  

NOTA: Este ejemplo para inclusión directa es genérico. Y en este caso se ilustra la inclusión de 

un paciente con encefalopatía, pero cada administrador o investigador de enfermedad solo 

puede incluir pacientes con enfermedades para las que se le ha autorizado. 

 

Se puede buscar la enfermedad por texto, por gen o también buscar en la lista de grupo de 

enfermedades que nos aparece en la lista del grupo REDIP-IUIS. Una vez localiza la enfermedad 

que se busca, pulsar en la flecha a la izquierda de la enfermedad para auto-completar la 

enfermedad.  
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Por ejemplo:  

Al introducir la palabra ‘encefalopatía’ y pulsar ‘buscar’ nos dará las opciones con el CIE10 de 

cada una. Se pueden incluir más palabras o parte de una palabra (por ejemplo: encefa). 

Insertar nombre o el gen y pulsar 

buscar 

Localizar enfermedad en el grupo y 

pulsar en la flecha 
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Buscar la enfermedad que queremos seleccionar, por ejemplo: ‘Susceptibilidad a encefalopatía 

aguda por herpes virus - TLR3. TLR3 deficiency’ 

 

       

Si no está en la 

primera hoja 

avanzamos hasta 

encontrar la 

enfermedad que 

buscamos 
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Pulsar en la flecha a la izquierda del CIE10 de la enfermedad que queremos y la incluirá 

automáticamente.  

NOTA: En algunos casos nos puede aparecer una pantalla con el siguiente aviso: 

 

Pero al pulsar ‘Aceptar’ vemos que nos ha incluido la enfermedad y el CIE10 correctamente y 

podemos seguir sin problemas.   
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No hace falta incluir los datos incluidos dentro del recuadro rojo si le aparece lo siguiente que 

se ve en el pantallazo de abajo (CIE9 inical, etc.) 
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El campo obligatorio ‘Palabra Clave 1’ de la zona inferior, rellenar automáticamente. En la 

’Palabra clave 2’ se puede incluir otros sinónimos que pueda tener la enfermedad. 

Marcar la casilla Comprobar para ver si el paciente ya está registrado/a. 

Aquí aparece el nombre de 

la persona que está 

incluyendo al paciente 
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Incluir el nombre del investigador asignado (normalmente es el mismo profesional que incluye 

los datos) y marcar la casilla en la que usted avala que el paciente tiene diagnosticada la 

enfermedad con la que se está registrando.  

Al marcar la casilla ‘Enviar e-mail al paciente’, el paciente recibirá un email notificándole que se 

le ha dado de alta, con un usuario y contraseña para que pueda entrar y ver su registro, modificar 

su dirección u otros datos demográficos si es necesario y rellenar los cuestionarios dirigidos a 

los pacientes como por ejemplo el cuestionario de calidad de vida o de determinantes del 

retraso diagnóstico. El paciente no puede modificar los datos incluidos en la pantalla 

enfermedad. 

NOTA IMPORTANTE: El paciente NO tendrá acceso a los datos que el médico/investigador 

incluya en el cuestionario específico de la enfermedad destinado al investigador (el paciente 

no puede ver este cuestionario). 

Una vez incluidos los datos y marcadas las casillas, pulsar el botón ‘Crear paciente’. 

Aparecerá un aviso como el que se ve en el siguiente pantallazo donde muestra el correo que se 

le envía al paciente de forma automática. También puede imprimir este correo y dárselo al 

paciente si está en su consulta mientras lo incluye en el registro. 

 

Al cerrar el correo se puede leer el siguiente el mensaje en la pantalla: 

 

Pulsamos ‘aceptar’ y como vemos, ya nos ha generado el paciente, al pulsar ‘Aceptar’ en la 

pantalla, ya nos aparece la pestaña para acceder al cuestionario de IUIS REDIP (en este ejemplo).  
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Tambien vemos la pestaña Documentos donde debe incluir un informe clínico completo del 

paciente (no es necesario si usted como su médico avala que el paciente tiene diagnosticada la 

enfermedad con la que se le está registrando) y, MUY IMPORTANTE, el CONSENTIMIENTO 

INFORMADO debidamente firmado por el paciente (por favor, enviar el original del 

consentimiento al registro, a la dirección que puede ver abajo, excepto en el caso que el paciente 

haya firmado con firma electrónica en cuyo caso basta con subir el documento firmado 

electrónicamente).  

Registro de Pacientes de Enfermedades Raras 
Instituto de Investigación de Enfermedades Raras 
Instituto de Salud Carlos III. Pabellón 11 
Avda. Monforte de Lemos, 5.  
28029-Madrid. 

 

 

 
Nota: Si por cualquier razón salimos de la aplicación al pulsar ‘Crear el paciente’ y nos tenemos 

que volver a logear, es importante  comprobar si se ha creado el paciente antes de asumir que 

no se ha creado y volver a iniciar el proceso. 

INCLUIR CONSETIMIENTO INFORMADO 

FIRMADO POR EL PACIENTE 
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Para ver si el paciente está creado en la primera página que aparece al entrar en la aplicación, 

en registro de paciente pulsamos ‘búsqueda de paciente’ e incluimos el apellido y nombre del 

paciente. 

Una vez el paciente está creado, ya podemos rellenar los cuestionarios específicos de la 

enfermedad (solo en algunas enfermedades). Recuerde que los cuestionarios pueden estar en 

un link aparte o en una pestaña como es el caso del cuestionario del grupo de enfermedades 

IUIS REDIP. 

 

PESTAÑA PARA EL CUESTIONARIO DE IUIS REDIP 

Al pulsar en la pestaña accedemos al cuestionario: 

 

 

 

Este cuestionario en particular ha sido desarrolado para los investigadores/administradores de 

REGISTRO ESPAÑOL DE INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS (REDIP) y no lo pueden ver los 

pacientes. 

Una vez dentro de la pestaña, sólo hay que pulsar en la lupa para acceder al cuestionario. 

 

Si pone finalizado ya no se pueden incluir datos nuevos. 

 

El cuestionario puede 

estar Pendiente, En 

proceso o finalizado 



 

 

REGISTRO DE ENFERMEDADES RARAS 

 
 
registro.raras@isciii.es 

Manual de Usuario Investigador / 
Administrador Enfermedad e 

Inclusión Directa (REDIP) 
 

20 
 

 

 

Y ya podrá empezar a rellenar la información en las diferentes pestañas. Recuerde guardar los 

datos incluidos en la pestaña pulsando ‘Guardar Pestaña’ antes de pasar a la siguiente página y 

guardar todas las modificaciones hechas antes de salir dándole a ‘Guardar’. 

 

Al final tiene la posibilidad de guardar la pestaña en el caso de que vaya a continuar incluyendo 

más datos en un futuro o finalizar el cuestionario si ya ha incluido todos los datos y ha 

terminado. Si pulsa ‘Finalizar’ NO podrá incluir ningún dato nuevo en el cuestionario. 
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DESCARGA DE DATOS DEL CUESTIONARIO 
Poner el cursor en Cuestionarios y cuando salga Extracción Datos, pulsar esa opción. 

 

Abrir la opción de Cuestionarios específicos. 

 

Y seleccionar el cuestionario de IUIS REDIP. 
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Al pulsarlo, aparecen en el recuadro de la derecha las preguntas del cuestionario para que 

seleccione cuáles quiere que aparezcan en la lista, pulsar ‘Agregar Pregunta’ después de 

seleccionarlas (en este ejemplo hemos seleccionado todas). 
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Al pulsar ‘Agregar pregunta’ aparecen todas las variables para que seleccione cuales quiere 

que parezcan en el Excel, para ello, debe marcar los recuadros de las preguntas que quiere 

descargarse. Si quiere descargar todas, puede pulsar en el recuadro ‘Ver’ y se marcarán todas. 

 

Si lo desea, puede filtrar respuestas, por ejemplo, si sólo le interesa descargar cuestionarios de 

los pacientes con un gen específico afectado, se puede marcar la opción ‘igual’ en esa 

pregunta y escribir en la casilla el gen. 
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Una vez marcadas las variables que quiere descargar, también puede incluir datos de los 

pacientes pulsando en datos de pacientes y seleccionando aquellos que quiere incorporar a la 

descarga. 

 

 

Pulsar ‘Buscar’ y aparecerán los datos solicitados de los cuestionarios rellenados que se puede 

descargar. 
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Debajo de la tabla aparecen las preguntas asociadas a los campos. 

Una vez aparece la tabla, se puede descargar en un Excel. Pulsar ‘Descargar’, le pedirá el 

usuario y contraseña para poderse descargar el Excel de los datos. 

 

NOTA: Los investigadores de la enfermedad solo se pueden descargar los datos de sus 

pacientes mientras que los administradores de la enfermedad se pueden descargar los datos 

de todos los pacientes.  
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DAR DE BAJA POR FALLECIMIENTO UN PACIENTE 
 

Para dar de baja a un paciente que se ha incluido hay que ir a la pestaña ‘PACIENTE’ 

y en la parte de debajo de la página se puede ver la sección ‘Datos de baja de 

enfermedad’ 

 

 

 

Marcar ‘Defunción’ y 

Aparece unas casillas para poder incluir la fecha y la causa del fallecimiento 

 

Introducimos la ‘Fecha defunción’ y la ‘Causa fallecimiento’ y  

Marcar ‘Confirmación de baja’ y ‘Guardar’ 

NOTA: Para la inclusión de pacientes ya fallecidos no hay que incluir ningún 

consentimiento 


