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iPor qué registrarse?
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La primera vez que se registre, sale una pantalla donde se le pide que cambie la

contrasefa.

Una vez en la aplicacién 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 codificacion especifica desarrollada por el IIER asociada a la

CIE10.
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Tenga en cuenta que la lista de enfermedades de las que es administrador / investigador
puede contar con mas de una pagina.
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Para buscar un paciente ya registrado y asignado a usted como su investigador, ir a la
pestafia 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 estan incluidos en el registro (en este ejemplo
ponemos el codigo 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 apareceran 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 sélo pueden ver los
pacientes que han incluido o los que les han sido asignados.
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Una vez encontrado, pulsamos en el lapiz y se
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abre el registro de ese paciente donde

podemos ver todas las pestafias, incluida la del Cuestionario.
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Una vez dentro del cuestionario, es importante guardar los datos pulsando el botén de
‘Guardar pestaia’ al final de cada pestaia.
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El botdn ‘Finalizar’ es para dar por completado y cerrado el cuestionario, y si lo pulsamos
ya no se podran incluir o modificar los datos introducidos.
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INCLUSION DIRECTA

El manual de inclusion directa de cada paciente es tedioso porque se piden datos que en
ocasiones no son facilmente accesibles desde la historia clinica 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 pasara directamente a introducir los datos y pruebas clinicas en cada cuestionario
desarrollado ad hoc para cada entidad clinica 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 aplicacién) 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: via
online (descrita en el manual de usuario accesible en la pagina web) y via documentacion
impresa.

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

Pulsar el botén de ‘éEres paciente o tutor?’ (ver imagen abajo).
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;Por qué registrarse?
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Le lleva a la seccién donde se ven las opciones para registrarse (Registro Web o Registro por
Correo Postal). La del registro postal ofrece los documentos a imprimir, habra que rellenarlos y
enviarlos a la direccion postal del IIER dénde 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 informacidn sobre el envio
postal. El paciente debe incluir en su carta junto a estos documentos una copia de un informe
clinico donde aparezca el diagndstico clinico y genético. Este sistema es cdmodo, de modo que
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el médico puede tener los documentos impresos y facilitdrselos al paciente en el momento de
la consulta.

Opciones de registro

Wwes WEB CERTFICADO CORNED POSTAL

MANUAL DE USUARIO

Si se opta por la inclusidon directa desde la consulta, el procedimiento se describe a
continuacién: (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 pagina anterior). Una vez entramos

(login) en la aplicacion buscamos en la pestafia registro de pacientes la opcién ‘Inclusion
directa’.
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Y nos sale la pantalla para incluir los Datos Personales del Paciente. Los datos obligatorios
(sefialados con un asterisco) en esta seccidn son: Primer Apellido, Nombre, Sexo, Fecha de
Nacimiento, Pais de Nacimiento. En los Datos de contacto es obligatorio poner el Teléfono.
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’ Incluir e-mail del paciente

el - - - : ~
C oot NOAErE 38 MamC Oz St Fesdensd

ow e Bes e

ee=——>

<4

Es importante incluir el e-mail de paciente en los datos personales del paciente, asi recibira
notificacién de su registro en el Registro de Enfermedades Raras con su usuario y contraseia.

En la seccién Datos de Residencia del Paciente es obligatorio completar el ‘Pais de Residencia’.
Al poner Espaiia en los datos de residencia del paciente se abren las pestafias para incluir los
datos, siendo algunos obligatorios para poder continuar (Pais de residencia, Comunidad
Auténoma, Provincia, Poblacién, Cédigo postal, Tipo de via y Direccion completa). La aplicacion
no deja incluir pacientes no residentes en Espafia.

Una vez que se ha rellenado los datos, pulsar el botén ’Enfermedad’, y se accedera a la siguiente
pantalla.
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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 ‘Busqueda de Enfermedades’ (ver abajo).

NOTA: Este ejemplo para inclusion directa es genérico. Y en este caso se ilustra la inclusion de
un paciente con encefalopatia, pero cada administrador o investigador de enfermedad solo
puede incluir pacientes con enfermedades para las que se le ha autorizado.

wmad 2l pacects

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.

10
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Por ejemplo:

Al introducir la palabra ‘encefalopatia’ y pulsar ‘buscar’ nos dara las opciones con el CIE10 de
cada una. Se pueden incluir mas palabras o parte de una palabra (por ejemplo: encefa).

11
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Buscar la enfermedad que queremos seleccionar, por ejemplo: ‘Susceptibilidad a encefalopatia
aguda por herpes virus - TLR3. TLR3 deficiency’
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- 0064 % - 22283 3 2Pl por Merpes vas ~TER] TEK! Sefcency
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Pulsar en la flecha a la izquierda del CIE10 de la enfermedad que queremos y la incluird
automaticamente.

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.)

’

CIe-10 L1e-10 Amp Oascrpodn
- 5 P A %
L
Nomtre Se @ Enfermetat taca
OCsarvacdst & Nomirs 29 4 Efarsmdad rare )
CIE-2 Incie Cracriptas:
CIE-S Fingd Cescrigadn
Dia Dagrdatcs Lase Dagrdadcs IRPmanET CES-ml INCMED
O£ 080 CE10-uE3 EDTA Anngue EDTA nuswe Ceroa Camigos

CCAR Detrasex CLAA DeClramee S CCAA DeCarames

— - - e re - i . - T . -

CCAA Decaamees

ol cone v

Fecha maspase CCAA) Feeha traupese CCaA2 Fesna trassase CCAAS Fecha maspme CCAMS Fecha masgeso CCARS
Py = >y - -
m M Descrpons OMN
1725 CATA-ANDNG FOTEN 2 T2
a2 BINUNCOTRCENCY 70 ey |

Caas Dagrotradn Descripoion GMIM Diagrosdoade

Spiatra Clawe 1 Falabry Clase 7 Fataties Clawe 3

Deficenca de CATAZ Orser phag
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Inicio Registro Padentes Registro Enfermedades Cuestionarios

» Modificar Registro

Paciente Enfermedad Documentos Diagndstico Familiares . Sintomas

B Buscar enfermedad

CIE-10 (9 CIE-10Amp  Descripcién(*}

|BUD4 | |C-'I | ~ |Su{eptibi lidad & encefalopatia agudz por herpes virus - TLR3. TLR3 deficiency
Gen

[TR3

MNombre de la Enfermedad rara

Observacion al Membre de la Enfermedad rarz

CIE-3 Inicial Descripeion
| | | |
CIE-3 Final Deascripcion
| | | |
Dia Dizgnostico Base Diagnostico ORPHANET CIES-MC SHOMED
| | | | | | | | | |
CIET0-EPA CIE10-IIER EDCTA Antiguo EDTA Nusva Otros Codigos

| | | | | | | | |
CCAA Declarantel CCAA Declarante2 CCAA Declaranted CCAA Declarante4 CCAA Declarante5
| Seleccions o | | Seleccione L | | Selaccione R | | Saleccions o | |Selaccicne Ry |
Facha traspaso CCAAT Fechz traspazo CCAAZ Fecha trazpaso CCAAS Facha traspaso CCAR4 Fachz trazpazo CCAAS
| & || & | | | |

B Codigos OMIM

Cadigo OMIM Descripcién OMIM

603029 TOLL-LIKE RECEPTOR. 3; TLR3

613002 IMMUNCDEFICIENCY 83, SUSCEFTIEILTY TO VIRAL INFECTIONS; IMDE3
CMIM Diagnosticado Descripcién OMIM Diagnosticado
| [P

Palabrz 100 Palabra Clave 2 Palabra Clava 3
Suceptibilidad 2 encefalopatia a@ | | |

Aqui aparece el nombre de

B Investigador de Enfermedad:

la persona que estd
- Inwestigador de enfermedad asignado a =
[cs9sa5 3803C5CREAT B7BETEI v Admin REDIP lncluyendo al paciente

Avalza que el paciente tiene diagnosticadz |z
anfermedad en la que se estd registrando

‘ Comprobar si el/lz pacients ya esta registrado’z

- Ervizr e-mail 2l paciants Crear Paciente

El campo obligatorio ‘Palabra Clave 1’ de la zona inferior, rellenar automaticamente. En la
’'Palabra clave 2’ se puede incluir otros sindnimos que pueda tener la enfermedad.

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

Al marcar la casilla ‘Enviar e-mail al paciente’, el paciente recibird un email notificindole que se
le ha dado de alta, con un usuario y contrasefia para que pueda entrary ver su registro, modificar
su direccion u otros datos demograficos 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 diagnodstico. El paciente no puede modificar los datos incluidos en la pantalla
enfermedad.

NOTA IMPORTANTE: El paciente NO tendra acceso a los datos que el médico/investigador
incluya en el cuestionario especifico de la enfermedad destinado al investigador (el paciente
no puede ver este cuestionario).

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

Aparecera un aviso como el que se ve en el siguiente pantallazo donde muestra el correo que se
le envia al paciente de forma automatica. También puede imprimir este correo y darselo al
paciente si estd en su consulta mientras lo incluye en el registro.

O P st Sy e - O X e

51 gt 0 i o o R A 10

e 7 Ingairie

Pulsamos ‘aceptar’ y como vemos, ya nos ha generado el paciente, al pulsar ‘Aceptar’ en la
pantalla, ya nos aparece la pestafia para acceder al cuestionario de IUIS REDIP (en este ejemplo).
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Tambien vemos la pestafia Documentos donde debe incluir un informe clinico completo del
paciente (no es necesario si usted como su médico avala que el paciente tiene diagnosticada la
enfermedad con la que se le estd registrando) y, MUY IMPORTANTE, el CONSENTIMIENTO
INFORMADO debidamente firmado por el paciente (por favor, enviar el original del
consentimiento al registro, a la direccidon que puede ver abajo, excepto en el caso que el paciente
haya firmado con firma electrénica en cuyo caso basta con subir el documento firmado
electrénicamente).

Registro de Pacientes de Enfermedades Raras
Instituto de Investigacién de Enfermedades Raras
Instituto de Salud Carlos Ill. Pabellén 11

Avda. Monforte de Lemos, 5.

28029-Madrid.

T T——; Portalicle registro
= = e Gees s \. __.,)

10 A% e e | CTAVIGE) A 1 L3 Miraar e Ay ooy ....u... a

e e~ s e

INCLUIR CONSETIMIENTO INFORMADO
FIRMADO POR EL PACIENTE

Semnramer anbrn | MIgane 8et i sees

Nota: Si por cualquier razén salimos de la aplicacion 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.
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Para ver si el paciente estd creado en la primera pdgina que aparece al entrar en la aplicacion,
en registro de paciente pulsamos ‘busqueda de paciente’ e incluimos el apellido y nombre del

paciente.

Una vez el paciente esta creado, ya podemos rellenar los cuestionarios especificos de la
enfermedad (solo en algunas enfermedades). Recuerde que los cuestionarios pueden estar en
un link aparte o en una pestafia como es el caso del cuestionario del grupo de enfermedades

IUIS REDIP.

PESTANA PARA EL CUESTIONARIO DE IUIS REDIP

Al pulsar en la pestafia accedemos al cuestionario:

Primees 2petedd Segundo Apetio

Este cuestionario en particular ha sido desarrolado para los investigadores/administradores de
REGISTRO ESPANOL DE INMUNODEFICIENCIAS PRIMARIAS (REDIP) y no lo pueden ver los

pacientes.

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

——)

DOTNrIT——

T WEDS Bagamo o 25 peoenes NILNODEFT EWCIA)

Si pone finalizado ya no se pueden incluir datos nuevos.

ANOGERTY

El cuestionario puede
estar Pendiente, En
proceso o finalizado
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Y ya podrd empezar a rellenar la informacidn en las diferentes pestafias. Recuerde guardar los
datos incluidos en la pestaia pulsando ‘Guardar Pestafia’ antes de pasar a la siguiente paginay
guardar todas las modificaciones hechas antes de salir dandole a ‘Guardar’.

o -y e r——d R g — : !

Q WIS BT Regiatin inecial dases pacarins NAMNCOLFC N AL N FROCESO

S D" Regivtrn mitinl Seten paceonss INMUMODTRCIENCIAY

BTADO & PROCEIO

Cew e Moy o mEteem M) e treman » Mg
tr durs U har Bewr tewt wm panery R T
LA ~ Camrorthy Lot Trwly Lva LM L Carvermy Uik Truty Une
T
L Yor derracal Yer wor iderriw Ver bt heredey unbsoen Curtartiy Unk Trady Ui

largerred honder ofter B

Y& ® w0 Carrarity Lok Towly Loa

Facumide guerder o perinfe amie) S pere & W LipuEee

Pinsliitar - Gamier Pesiohe —

ALl Rl ummm

Al final tiene la posibilidad de guardar la pestafia en el caso de que vaya a continuar incluyendo
mas datos en un futuro o finalizar el cuestionario si ya ha incluido todos los datos y ha
terminado. Si pulsa ‘Finalizar’ NO podra incluir ningiin dato nuevo en el cuestionario.
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DESCARGA DE DATOS DEL CUESTIONARIO

Poner el cursor en Cuestionarios y cuando salga Extraccion Datos, pulsar esa opcion.

Tww o Reggraten Pumeniey Topuirn Unfermedmie: Cathonaren

‘mb

nle etla Que va. Ady 1
Coill Cwii_Anwy e na stgpt sam

® o Deficiencia se TLA) Merpe: Simpres Encephainis (MSD, TLR] seficiescy
» 0 o Deflcencs de UNCIIET rurpes Sengses inuegnants (W60, UNCEI8T defoanty
o 0% o1 Dutcencis de "RAFY PMarpes Lovgres Ensogmainiy (90 TRAS S defciency
» 0% o Cefoenia se THIF AD Merpes Simpies Encepnainis (MSD. AD TRIF gefiriescy
» o " Deficiencn de TRIF AR Merpes Simpies Encepnainis (MIE, AR TRF aeficency
» 00 s DefGanda de TRE! Marpes Simgees Encapraiais (MSE. TER) defcancy
- e ar Deticiomos on IRES Merpes Somps 0 imE WEY v
- o Cefitiencia Se DI Merpes Jongres Dncepmatnn (D, DORY gefcescy
» W ] Ouficiencia o0 SNORAT) Harpes Simgres Encepmaitia (MSE. SNCRALY geficiency - ver ode peticies
o 0 0 Oeficianc.s ds ATCAA rierpes Simgaus Encapnani (MIE, ATCAA seficiency
® 8004 39 Defvtienia 9e MAPI(C I8 merpes Simpien Incepneinia (M) MAP | LS 182

sennieecy

ESermadi1piasy verrutifonne por defiiency 3¢ EVER | Eptermonyipiass

» o
verrucdarmn EVER| daficianty
. 82 tpaar=adiipleve verrucifrmse por deficencae de DVIRD (putermdvipiosse
b verrucforen, TVIRD cefioancy
20 o8 Epdermocuipuis verruofeme gor Sefcencia 0¢ (i1 Epnserscdyipasia
® . vernefoemus 018) Gefdiency
® un o) A En0oed Mardeiens § MHOCORCNNES DOT dehoeriie de EET AL Mendetes

Susceptidibey ta imyrctaniensl Geesse (MSMOY, AR INFE aefioeacy

Tesdergom MR e || =B BE

Abrir la opcién de Cuestionarios especificos.

e

" 1o/ . M
e -
- ' e ¢ nferre s

e . -

L e R R R R e T e . L

Y seleccionar el cuestionario de IUIS REDIP.
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Ve les Paeigrirrn ot lenies Eeagtattn Felinrmedades Crrsthinating
v
»
e 1e jueda
) stionan Lener
. -
Cunstionarios de Enfermedod
-
A specity
Cunstonarcs Fegumn
Datas Feuemies ton Swdrome de Angeiman

LEALEA RN PR Ve

FICHA SE00CIDA DATOS PROYECTD SURDWASE-Sindromm de Walfiam

— 115 RADIP: Reyisirs inktiel dutts pacientes INMUNOOTEICIENCIAS

Fichn e recogian a¢ datns an eafermedades oCulares

Agregnr Fagunta Limguwr Freguine

Bt at Canemlae

Al pulsarlo, aparecen en el recuadro de la derecha las preguntas del cuestionario para que
seleccione cudles quiere que aparezcan en la lista, pulsar ‘Agregar Pregunta’ después de
seleccionarlas (en este ejemplo hemos seleccionado todas).

.....

Coesponanas
1 P my
WO PER SRTAEey PNT
S 3 AT moYeET TURTWALS- =g o Bt p=
M OF leymm mIm fEET pa wewy NMLNCODCTWORY
FE—_— " vs roseres

VTpam A EITOT de eTRr e
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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 marcardn todas.

Custsrencs Sreguntas

Datus Pacwmtes ton Sidrome de Angeine SUGEHTING 1D JAA-CTUMINEE SNUTREUEN D48 ST VO IS Detens

Famlin caoe

20A O ! ECTO LUMCwA e e Wathe Tieie
WM AIDP Regirs musw swtes parmee INSUNODENTTNCAT YuETEIET Mianie eMert
ecogaie de 0 enfermedsdes oCharss Begeasty sgvan

Piarmg gtz

W UL e

Ayreyer ganit
res
fox
1Dt aPrzes0_Paven USTASELECCION.UNCA iy I W e — Ditmee
Currwntry Link
Truy Urk
ves
"o
INFamdigicate_Patient STASELECCION_UNGCA (w1 "o e e 1o
Curventty Lizh
Truty Uk
ha
tar centcs
far oe-cdemce
INTwin Patiest USTA_SELECCION UNCA NTW B e - Ourteers
3 rvawe
Carrantly Unk
Traly Unk
res
O
INLusFoense e Pazert USTASTLECCION_UNICA e 1 b bove .
Currently Uisk
Urk
N
NRessarsalpnen_Camarn USTA_SBLECCION UNICA ¥ N B Mt o Ttwes
ves
NG
NP rmalptien, Coment USTA SELECCION UNCA Y 4 @ "o tas o Sirtines
vE
NO
PNOELOLOO Conserm USTA SELECCION UMICA v 8 @ woterw v Dz
YE

Si lo desea, puede filtrar respuestas, por ejemplo, si sélo le interesa descargar cuestionarios de
los pacientes con un gen especifico afectado, se puede marcar la opcidn ‘igual’ en esa
pregunta y escribir en la casilla el gen.

- - —
o Tantyesisns_ e patug >
SR
] v AuzDagrat ASE ~ - .
l .
" ® o

(/] WCINE © Ograt %

. . -
] warre

. -
[} . v COwgrns .
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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.

o Pererelognimg ighest
1) "
] e rpowmd hglon!

] v
o Vbt
o -

e N
Narmdie
Seelity
2oelian]

Ferna

acmeety

Warrture
Intermadnd

or1e
CIF 104y

Arz
Dugromeo

arce

Ocra
Maecrn
sdpe
Gio-e-Larx
ferea

irclanien

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

descargar.

i gtew

Campan  Tipo Campo

RO

TTTD

NUMERD

NUMERCT

& No foar

& No few

® Nofmw

# No few

® o hesar

. Nl

& No tizar

o R

o B

® %o i

No hiar

® Ko e

& No fiksar

® Nofikea

® No hksar

& %o e

el

geat

gl

Outiren
Qutiren

Qunrea

Qutiren

Dunren

Qunirea

Outiren

Qunrea

Dovren

Qetinen

Arnaiia

Arnsi

LIereage

cTrmeTpe

trereage

cormeTpe

oy
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TOTAL RECHTROS 4
e e e ™ O . Ot e A et e et Pt e Pt
Sascmpnibiidad
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mcobacierias por
sefioerca de
-v.nv Wamdelan STAT) srame: T vee ~o " e ves
Seacegmbiity 10 i
mycocastergl
Saesse MR
STATT deficiency
Cauncace |
fcce ze ‘
3

STAT)
-' VEHPSHIBSR IS craT) 500555 /614852 319595 ves wo “ wo vze
Musottanetut

Cywoass
N0 STAn
=
Zamanza de
Funcidn Se STATY
Precizpoarnoe ©
Il Voccscsanecus STATI 50055614352 315555 e “0 e “o v=i
Tanzc e h
(MO, STAT)
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COEIIETRS
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& STATY I
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Tizeare MIAMD) nd

INMUNCOEFICIENCIAS MEL2Dala™0te0 40, PEne . Supeiemant 1t SI-2ritechon «IFRrmealon Pas Dees S4n1 10 290esT
WNCIAS _Peoery Teminl case
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INVUROOCFCIINCIAS (M53307cunder Efect_Fenent Suspecns ‘ounder e ect

NMUNOOEFICENCIAS. WlesesrchOonan Consent Assesarch coten

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 pedira el
usuario y contrasefia para poderse descargar el Excel de los datos.

® Dube Wigresar sus datoy

Uswerin

Camtrareta

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 pestafia ‘PACIENTE’
y en la parte de debajo de la pagina se puede ver la seccion ‘Datos de baja de

enfermedad’

—)

Tipe de bage

Mativn e [0 bais ¥ confirmasian

Marcar ‘Defuncién’ y

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

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

Marcar ‘Confirmacion de baja’ y ‘Guardar’

NOTA: Para la inclusion de pacientes ya fallecidos no hay que incluir ningan
consentimiento
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